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Summary
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The Significance of Suffering in Cancer Patients in a Palliative Care Unit
Cancer is one of the most dreaded of ail ilinesses. It causes everyone around the patient
to suffer, but above ail, it causes the cancer patient to suffer. This suffering, ofien suent,
needs to be expressed and acknowledged. The phenomenon of suffering in the terminal
stages of cancer patients is hard to expiain since it’s mostly express by the individual as a
physical pain (Chapman et Garvin, 1993). This association, reported by authors iike Roy
199$, cornes from the fact that the suffering phenomenon is iink to a subset of pain, the
psychological pain. Several different kinds of suffering are discussed in this study, such
as physical, psychological, spiritual and social to demonstrate the complexity of the
phenomenon. The type, origin and significance of each person’s suffering are unique. In
fact, cancer is a disease that is experienced in a unique manner by each person it touches.
To properly understand the patient and her/his unique situation, the nurse must gather as
much information as possible about the phenomenon of suffering in a final stage cancer
patient. She/he will then be receptive when the patient is ready to talk about her/his
experience.
The object of this research is to describe the significance of the suffering of terminal
cancer patients who are hospitalized in a palliative care unit. Whether it is at the moment
that the cancer diagnosis is confirmed, or at the end of treatrnent and the approach of
death, the afflicted person undergoes a profoundly personal and individual experience.
Caring is the philosophy used as the conceptual framework during this study as it
recognizes each person as a unique being defined by her/his character. Phenomenology
is the best method for this study as it allows the participants to describe their suffering.
The interviews were first recorded for verbatim transcription and finally analyzed to
determine the resuits. Participants in this study were four French-speaking Catholic
females from Quebec. The participants ranged in age from 65 to $2 years old, and were
diagnosed with final-stage cancer. They were in the palliative care unit for 2 to 60 days.
One participant was married and three were widows. Three of the women had children;
the fourth had no children but had a good support network.
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Three main themes emerged from this study: 1) Suffering linked to different losses; 2)
Giving spiritual meaning to one’s own suffering; 3) Suffering linked to ambivalence
between the will to live and the fear ofdeath. The essence ofthe participants’ stories was
that suffering linked to different Ïosses, give a spiritual meaning to death which allows
one to conquer the fear of death while embracing a hope for life. The results of this
research help nurses to understand and encourage expression of suffering.
Le sommaire
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La signification de la souffrance chez des personnes atteintes de cancer en fin de
vie hospitalisées sur une unité de soins palliatifs.
Le cancer est l’une des maladies les plus redoutées. Elle fait souffrir l’entourage des
personnes atteintes, mais surtout elle fait souffrir la personne elle-même. Cette
souffrance, souvent muette, ne cherche qu’à être exprimée et reconnue. Le phénomène
de la souffrance chez la personne atteinte de cancer en fin de vie est particulièrement
difficile à expliquer puisqu’elle est souvent exprimée par la personne en termes de
douleur physique (Chapman et Gavrin, 1993). Cette association s’explique, selon certains
auteurs tel Roy 1998, par le fait que le phénomène de la souffrance est relié à une
composante de la douleur, soit la douleur psychologique. Différents types de souffrance,
tels la souffrance physique, psychologique, spirituelle et sociale, sont abordés afin de
démontrer la complexité du phénomène. L’origine et la signification de ce phénomène
diffèrent d’une personne à l’autre; en effet, le cancer est une maladie vécue de façon
unique par chacune des personnes atteintes. Afin de bien comprendre le phénomène de la
souffrance, l’infirmière se doit de documenter ce qu’il représente chez la personne
atteinte de cancer en fin de vie.
Cette recherche vise à décrire la signification de la souffrance chez des femmes atteintes
de cancer en fin de vie hospitalisées sur une unité de soins palliatifs. Que ce soit au
moment du diagnostic de cancer, lors de la fin des traitements ou à l’approche de la mort,
la personne atteinte vit une expérience personnelle et individuelle. Le caring est la
philosophie utilisée comme cadre conceptuel tout au long de cette étude puisqu’elle
reconnaît la personne comme étant un tout unique déterminé par son individualité. La
phénoménologie s’avère être la méthode de choix dans le cadre de cette étude puisqu’elle
permet aux participants de s’exprimer à fond sur leur souffrance. Les entrevues ont
d’abord été enregistrées pour ensuite être transcrites en verbatim et finalement analysées
afin d’en dégager des résultats. Quatre femmes québécoises francophones catholiques
ont participé à cette étude. Les participantes ont entre 65 et $2 ans et ont un diagnostic de
cancer en fin de vie. Elles ont séjourné aux soins palliatifs entre 2 et 60 jours. Trois
d’entre elles sont veuves et une est mariée. Trois d’entre elles ont des enfants, une n’a
pas d’enfants mais possède un réseau social important.
XDe cette étude émergent trois grands thèmes, soit: 1) souffrance reliée à différentes
pertes; 2) sens spirituel donné à sa propre souffrance; 3) souffrance reliée à l’ambivalence
entre la volonté de vivre et la peur de mourir. L’essence des récits des participantes peut
se résumer à ceci : la souffrance reliée à différentes pertes donne un sens spirituel à la
mort et permet de vaincre la peur de mourir en nourrissant un espoir de vivre. Les
résultats de cette recherche pourraient permettre à l’infirmière, dans sa pratique, de mieux
comprendre la souffrance et de favoriser son expression.
Table des matières
xii
Table des matières
Summary y
Le sommaire viii
Chapitre 1 - La problématique 1
But de la recherche 11
Justification de la recherche 12
Chapitre 2 - Recension des écrits 13
La souffrance 15
La phénomène de la souffrance 15
La culture et la spiritualité 17
La souffrance et la maladie 21
Le cancer 21
La mort 23
Les soins palliatifs 25
La souffrance et le caring 2$
Chapitre 3 - La méthode 32
La phénoménologie 33
La méthode 34
Description du milieu 35
Sélection des participants 35
Déroulement de l’étude 36
Collecte de données 3$
Analyse des données 39
Considération éthique 41
Rigueur de l’étude 41
xlii
Portée scientifique et pertinence sociale .42
Chapitre 4 - Résultats 44
Analyse des thèmes centraux et sous-thèmes 46
Souffrance reliée à différentes pertes en fin de vie 4$
Vivre ma propre perte, celles de ma famille et de mon entourage 4$
Me sentir en perte d’autonomie 49
Sentir une perte de contrôle face à sa maladie 51
Sens spirituel donné à sa propre souffrance 51
Croire que la souffrance fait partie intégrante de la mort 52
Avoir la foi en la prière durant cette période difficile 53
Souffrance reliée à l’ambivalence entre la peur de mourir et la volonté de vivre 54
Vivre avec la peur de mourir face à l’absence de traitement et au cheminement
inéluctable vers la mort 54
Avoir l’espoir d’un traitement miracle relié à la volonté de vivre 55
Résumé de l’analyse des résultats 55
Chapitre 5 - Discussion 57
Souffrance reliée à différentes pertes en fin de vie 5$
Vivre ma propre perte, celles de ma famille et de mon entourage 5$
Me sentir en perte d’autonomie 60
Sentir une perte de contrôle face à sa maladie 61
Sens spirituel donné à sa propre souffrance 62
Croire que la souffrance fait partie intégrante de la mort 63
Avoir la foi en la prière durant cette période difficile 64
Souffrance reliée à l’ambivalence entre la peur de mourir et la volonté de vivre 65
Vivre avec la peur de mourir face à l’absence de traitement et au cheminement
inéluctable vers la mort 65
Avoir l’espoir d’un traitement miracle relié à la volonté de vivre 66
Les limites de cette étude 67
Les recommandations en matière de recherche et de pratique infirmière 6$
xiv
Conclusion .70
Références 73
Annexe 1 — Certificat d’éthique $3
Annexe 2 — Formulaire de consentement $6
Annexe 3 — Guide d’entrevue 90
Annexe 4— Bracketting 92
Annexe 5 — Questionnaire de profil sociodémographique 95
Liste des tableaux
Tableau 1 - Portrait sociodémographique des participants 46
Tableau 2 - Résultats 47
Chapitre I - La problématique
2Selon la Société canadienne du cancer (2002-2004), le cancer est la principale cause de
décès prématurés au Canada. On estime qu’en 2004 plus de 6$ 000 canadiens mourront
des suites du cancer. Cette maladie touche principalement les hommes, dans une
proportion de 43%, tandis que le taux actuel est de 3$% chez les femmes. Ces
statistiques démontrent bien l’ampleur de la maladie pour la population, mais elles ne
traduisent pas les difficultés vécues par les personnes qui ont à y faire face, ni les
angoisses qu’elles-mêmes et leur proche doivent affronter. Une maladie telle le cancer a
des répercussions sur les plans physique et émotif en ébranlant la vie quotidienne de la
personne qui en souffre. Cette réalité est d’autant plus difficile lorsque la personne
atteinte de cancer en fin de vie doit être hospitalisée. A cet effet, la philosophie des soins
palliatifs permet à la personne qui souffre de s’exprimer sur ses peurs et ses angoisses.
Elle encourage le soignant, qui est confronté à la maladie, la souffrance, la mort et parfois
l’impuissance face à des symptômes difficiles à traiter, à offrir des soins centrés sur une
qualité de vie optimale. Malgré le fait que la souffrance soit subjective et difficile à
définir, cette recherche qualitative phénoménologique tentera d’aider l’infirmière à en
connaître la signification.
Le fait de recevoir un diagnostic de cancer cause toujours un choc et provoque des
difficultés tant psychologiques, relationnelles qu’ existentielles. La détresse émotionnelle
élevée au moment du diagnostic est un phénomène présent et réel. Chapman & Gavrin
(1993) sont des auteurs qui ont documenté l’impact de ce phénomène lors des différentes
phases de la maladie. Selon ces auteurs, elle est une source de bouleversement personnel
et interpersonnel. De plus, l’incertitude face a ce qui va arriver durant l’hospitalisation et
l’arrêt de traitement engendre des bouleversements. Durant cette période, plusieurs
personnes ont de la difficulté à reprendre le cours normal de leurs activités, l’expérience
du cancer les amenant à jeter un regard nouveau sur leur vie. À l’annonce de l’évolution
de la maladie, la personne connaît un certain découragement ou éprouvent même de
l’agressivité devant l’inutilité des efforts accomplis et des souffrances déjà subies.
Lorsque les traitements actifs doivent être interrompus et que la personne est confrontée à
la mort; les peurs se manifestent davantage et la détresse est très grande. Cette inquiétude
est particulièrement présente chez la personne à qui on avait assuré une guérison
(Programme québécois de lutte contre le cancer, 1997). D’autre émotion, telle La
3détresse émotionnelle vécue par la personne en phase terminale de cancer, peut être
source de souffrance.
La souffrance est complexe et plusieurs facteurs y contribuent : douleur physique,
douleur psychologique, question existentielle et bouleversements sur le plan des relations
interpersonnelles et familiales (Travelbee, 1971). L’imminence de la mort ainsi que les
effets secondaires de la maladie, tels l’anxiété, la dépression, la douleur et l’irritabilité,
sont autant de facteurs qui peuvent provoquer la souffrance en fin de vie. Bénédict
(1989) a établi, au cours d’une recherche exploratoire auprès de 30 personnes atteintes
de cancer du poumon, que la souffrance est un état affectif négatif résultant d’une
situation physiquement douloureuse et psychologiquement affligeante. De plus, Cassell
(1991) a conclu, dans une étude médicale visant la reconnaissance du phénomène de la
souffrance, que la souffrance était une détresse provoquée par une menace actuelle ou
imminente pour l’intégrité ou la survie de la personne. Plus récemment, un éditorial sur
le soulagement de la douleur et de la souffrance de Roy (1998) rapportait que la
souffrance est un phénomène en interaction avec la douleur. Cette interaction entre la
douleur et la souffrance est multiple, irréductible et surtout unique à chacun. Roy (1998)
croit que la souffrance ne peut être réduite au concept de douleur psychologique.
Toujours selon cet auteur, il existe trois impératifs en interaction entre la souffrance et la
douleur. Le premier impératif de Roy (199$) a trait à la confusion qui règne entre les
concepts de souffrance et de douleur. Cet impératif suppose que certains professionnels
de la santé en présence d’une personne en phase terminale de cancer et qui souffre de
mourir seule prescrivent des analgésiques à forte dose plutôt que d’offrir une oreille
attentive. Le second impératif de Roy (199$) est qu’il ne faut jamais ignorer l’impact
destructif d’une douleur non soulagée, de symptômes de détresse psychologique et de
souffrance provoqués par la maladie. finalement le dernier impératif de Roy (1998)
réside dans le fait que la complexité de la douleur et de la souffrance provient de l’unicité
de chacun de ces concepts et de l’importance de bien les différencier considérant leur
interaction.
Quelques auteurs dans le domaine de la santé ont tenté de définir le phénomène de la
souffrance à travers diverses recherches qualitatives et quantitatives. Tout d’abord, selon
4Balu-Béfékadu (1991), qui a écrit un mémoire sur la phénoménologie de la souffrance
des personnes amputées, le phénomène de la souffrance est un phénomène global et
complexe, qui fait appel à une perception intérieure et personnelle vécue par la personne.
Pour leur part, Kuuppelomaki et Lauri (199$) rapportent, dans une recherche de type
phénoménologique sur l’expérience de la souffrance chez 32 personnes atteintes de
cancers différents, que le phénomène existe et qu’il est multidimensionnel. Certains
professionnels de la santé tel Ohien, Bengtsson, Skott et Segesten (2002) ont exploré, lors
d’une recherche phénoménologique, la signification d’être soulagé de sa souffrance chez
16 personnes atteintes de cancer en fin de vie habitant dans une maison de retraite. Dans
cette recherche, les auteurs stipulent que le soulagement de la souffrance signifie avoir
des soins dans une atmosphère chaleureuse, apaisante et digne. De même, ces auteurs
soulignent que le phénomène de la souffrance est une expérience personnelle, subjective
et que son interprétation dépend de la perception de la personne qui souffre. Fishman
(1990), au cours d’une recherche sur le traitement de la douleur chez les personnes
cancéreuses, définit la souffrance comme étant un état d’esprit ou une expérience de la
conscience; la souffrance est différente pour chaque personne et elle est le produit
d’influences multiples et variées. Cet auteur considère que la douleur a des origines et
des influences diverses qui n’entraînent pas nécessairement de la souffrance. Ainsi, les
occasions de souffrance, même si très présentes durant les derniers moments de la vie,
sont très difficiles à identifier, particulièrement pour le patient qui chemine vers la mort.
Le malade qui souffre est un malade dont l’authenticité de la souffrance n’est pas à
mettre en doute (Ferragut, 1995).
Certains auteurs tel Chapman et Gavrin (1993) préfèrent même ne pas définir le terme de
façon précise, prétextant que la souffrance est étroitement reliée à la douleur est qu’elle
est propre à chacun. À cet effet, les données recueillies par Chapman et Gavrin (1993) sur
la relation entre la douleur et la souffrance proviennent davantage d’ouvrages écrits que
de résultats de recherches. Il n’existe donc pas de grandes enquêtes épidémiologiques sur
la présence et la sévérité de la douleur cancéreuse. Il y a cependant plusieurs études à
échelle réduite qui démontrent que la douleur augmente à mesure que la maladie
progresse et qu’il y a de multiples causes à l’origine de cette douleur. Et, surtout au
moment de la dernière étape où la mort se fait prochaine, un réseau complexe de relations
5s’établit entre la douleur et la souffrance (Doucet, 1988). Pour leur part, Copp (1990) et
Roy (1998) ont associé souffrance et douleur dans leurs recherches respectives sur la
définition du phénomène de la souffrance, alléguant qu’elle se dissociait difficilement de
celui de la douleur totale. A cet effet, la douleur est parfois mal soulagée car elle est mal
évaluée par les cliniciens qui ne tiennent pas compte dans leur évaluation du concept de
la douleur en association avec la souffrance.
Les préoccupations psychosociales, telles la peur de mourir et de ne plus revoir sa
famille, occupent également, chez les personnes atteintes d’un cancer, une très grande
place. Les difficultés sont parfois si importantes que les personnes manquent d’énergie
ou ne trouvent pas de motivation pour participer activement à leur traitement. Les
personnes atteintes d’un cancer s’attendent à une approche humaine et respectueuse, une
information adéquate et accessible, un soutien psychologique et affectif tout au long de la
maladie, et ce dès l’annonce du diagnostic. Ils veulent s’engager et maintenir une
relation de qualité, peu importe leur décision d’accepter ou de refuser un traitement.
Reconnaître leur souffrance, leur peur, leur angoisse et trouver les moyens d’y faire face
ou de les soulager leur paraît essentiel (Programme québécois de lutte contre le cancer,
1995). Ces facteurs sont reliés aux différents besoins formulés par la personne atteinte de
cancer en fin de vie, comme celui d’avoir une présence continue, humaine et
respectueuse jusqu’à la fin (Programme de lutte contre le cancer, 1995).
Thompson, Stoudemire, Mitchell et Grant (1983) de même que Davitz et Davitz (1980)
affirment que les infirmières, tout comme les autres professionnels de la santé et les
chercheurs, demeurent peu familiers avec des concepts comme la détresse psychologique
et la souffrance. Roy (1998) et Chapman-Gauvrin (1993) ont publié une étude sur la
relation entre la douleur et la souffrance en demandant à des infirmières et à d’autres
professionnels de la santé, tels des médecins d’une unité de soins palliatifs, de définir les
deux concepts. Ces deux études permettent d’appuyer le fait que les professionnels de la
santé, y compris les infirmières, ont de la difficulté à expliquer de façon précise les deux
concepts, difficulté relevant du fait que ces deux phénomènes sont distincts et uniques à
chacun. Le phénomène de la souffrance vue comme une expérience unique a aussi été
développé par Ohien, Bengtsson, Skott et Segesten (2002) dans une recherche
6phénoménologique sur la signification d’être soulagé de sa souffrance pour les
personnes atteintes d’un cancer en fin de vie. Selon ces auteurs, le phénomène de la
souffrance devrait être compris comme étant un tout divisé en quatre éléments : physique,
psychologique, social et spirituel. Le phénomène de la souffrance doit être étudié dans
une perspective phénoménologique, c’est-à-dire exprimé comme un phénomène unique,
afin de bien comprendre celle expérience de la vie qui touche autant le corps que l’esprit
(Ôhlen et Bengtsson, Skott et Segesten (2002).
La pratique infirmière quotidienne doit prendre racine dans un système de valeurs
humanistes solides qui intègre des connaissances scientifiques sur le phénomène de la
souffrance chez les personnes atteintes de cancer en fin de vie. Ce système de valeurs
constitue la base de la science du caring. Roach (199$), dans un article basé sur la
philosophie du caring, définit le phénomène de la souffrance comme un état du coeur
dont la personne n’est pas toujours consciente, mais qu’il importe d’aller explorer en tant
qu’infirmière. De plus, la philosophie du caring de Watson (1985) stipule que la
personne est un être unique et singulier. Le fondement de la connaissance, selon celle
philosophie, repose sur l’expérience personnelle et subjective de la personne, dirigeant
ainsi la compréhension du phénomène de la souffrance chez les personnes atteintes de
cancer en phase terminale vers un phénomène unique pour chacune d’entre elles. Selon
Watson (1985), un système de valeurs humanistes-altruistes implique de voir les autres à
travers leurs systèmes de perceptions spécifiques.
Les infirmières ainsi que les autres professionnels de la santé travaillant auprès des
personnes en fin de vie se doivent de favoriser le confort physique, psychologique, social
et spirituel de celles-ci. Il faut cesser de croire qu’un “bon patient” ne se plaint pas, ne
souffre pas et ne présente pas de douleurs (Chung, French & Chan, 1999). Le
phénomène de la souffrance reste à approfondir, puisqu’il touche le corps, l’esprit et
l’âme. En fait, la prise de conscience de la phase palliative de la maladie provoque chez
la personne atteinte de cancer un impact psychologique important (Kahn & Steeves,
1995; Kuuppelomaki & Lauri, 1998; Bénédict 1989). Certains auteurs de recherches
dans le domaine médical et infirmier ont d’abord utilisé le concept de douleur, qualifiant
la souffrance de douleur psychologique (Ricoeur, 1992; Chapman & Gavrin, 1993;
7ferreli & Dean, 1995). Le phénomène de la souffrance et celui de la douleur
psychologique sont souvent confondus. Le phénomène de la souffrance a été davantage
exploré par les sciences sociales, psychologiques et théologiques plutôt que par les
sciences infirmières et médicales. Les définitions et explications du terme souffrance
proviennent surtout d’opinions d’experts. A cet effet, la souffrance des personnes
atteintes de cancer est difficilement définie par les auteurs, puisque ce concept se réfère
souvent à une signification émotionnelle individuelle (Rapin & Roy, 1993). Bacqué
(1994), dans un discours sur la souffrance dans le travail de deuil, stipule que le malade
en phase terminale doit, de façon individuelle mais aussi sociale, accepter l’expression de
sa souffrance liée à sa mort. Une étude menée pour le Conseil de l’Europe a permis,
selon Bacqué (1994), de découvrir que la réduction quasi complète des douleurs
physiques et des souffrances morales pouvait être parfois problématique. Cette
problématique réside dans la difficulté, pour la personne malade, d’exprimer sa douleur et
sa souffrance. La résultante de cette étude est que le soin associé à la souffrance face à
l’imminence de la mort ne saurait être relié à une technique, mais plutôt à un mode de
communication. Cet auteur pousse même plus loin la conclusion de son discours en
prétextant que la médicalisation du travail de deuil, lorsqu’il évite l’expression de la
souffrance qui l’accompagne, peut provoquer des troubles psychologiques et somatiques
importants. À la lumière des expériences d’accompagnement des personnes mourantes,
Bacqué (1994) propose une conceptualisation psychosomatique de la douleur qui
permettrait une meilleure prise en charge et une prévention des séquelles potentielles.
Cette conceptualisation requiert une meilleure prise en charge du phénomène de la
souffrance à travers des soins infirmiers particuliers, c’est-à-dire des soins infirmiers
reliant connaissances et habilités à identifier ce même phénomène.
Malgré les efforts incessants des professionnels de la santé à travers le monde pour la
soulager, la douleur demeure la plus grande peur des personnes atteintes de cancer et par
le fait même la préoccupation première des cliniciens et chercheurs dans le domaine du
cancer. Ainsi, tel que rapporté par Padilla, Ferrell, Grant & Rhiner (1991) dans un article
sur l’euthanasie, le principal facteur expliquant que les personnes en phase terminale de
cancer désirent mourir plus vite est encore et avant tout la peur de la douleur. Cette peur
est toujours dominante dans les débats sur la fin de la vie et plusieurs experts en
$recherche mentionnent que la majorité des douleurs associées à un diagnostic de cancer
peuvent être traitées et enrayées si la bonne méthode thérapeutique est utilisée (Twycross,
Bonica, Ventafidda, 1990; OMS, 1990; Rapin & Roy, 1993; Ferreil & Dean, 1995). Par
contre, encore aujourd’hui, la majorité des personnes atteintes de cancer ne sont pas
complètement soulagées (Chung, French & Chan, 1999; Howeil & colT., 2000). De ce
fait certains auteurs stipulent que $5 % des personnes atteintes de cancer qui nécessitent
des soins palliatifs sont sujettes à plusieurs douleurs physiques, psychologiques et
émotionnelles (foucault, 1995; Ellen & BraI, 1998). Tout au long de la maladie, les
symptômes d’inconfort physique requièrent une attention constante afin que l’on puisse
mieux les évaluer et mieux les soulager (Comité consultatif sur le cancer, 1995).
Depuis les années 70, une philosophie de soins, axée sur le confort et le bien-être des
malades en phase terminale, existe et est connue sous le titre de soins palliatifs. Selon
Saunders (1999), les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la
personne atteinte d’une maladie terminale. L’objectif premier est le soulagement des
douleurs physiques et la prise en compte de la souffrance psychologique, spirituelle et
sociale. Par sa présence constante et dévouée au chevet de la personne en phase terminale
et ses contacts réguliers avec la famille, l’infirmière se retrouve souvent en présence de
souffrance humaine. Elle occupe une place privilégiée pour aider la personne en fin de
vie à exprimer les différentes composantes de sa souffrance (Bujold & Savoie, 1996).
Les infirmières oeuvrant en soins palliatifs sont constamment confrontées à la souffrance
des personnes atteintes de cancer et à celle de leur famille.
La souffrance est ainsi intégrée et exprimée selon la culture et la religion propres à
chacun. La religion peut fournir un cadre de référence à la personne qui souffre en lui
offrant les éléments pour véhiculer l’existence même de sa souffrance, que ce soit le
karma, le Christ ou le calvinisme punitif (Humbert, 1992). La mort signifie une
souffrance morale inacceptable, la séparation avec les gens qu’on aime. Elle peut aussi
représenter la peur de mourir seul, d’étouffer, de faire une crise, d’abandonner ses
proches. Par contre, pour d’autres personnes atteintes de cancer, la mort signifie la fin
des souffrances et une occasion de dire adieu. Les perceptions de la mort et de la
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de nos expériences.
Ainsi, l’espoir est une croyance en la capacité d’investir notre énergie et notre
imagination dans une réalité au delà de nos vues actuelles. C’est la capacité de désirer et
de prévoir un sens plus profond et un meilleur résultat que ce que le présent semble
indiquer (Jolmson, 1994). Tout au long des derniers instants, la personne en fin de vie a
besoin d’espérer différentes choses. Ses espoirs sont fondés sur ses besoins actuels et sur
ses convictions face à sa propre mort. Cela peut se traduire par la conviction de guérir,
l’espoir d’une mort paisible, le désir de vivre assez longtemps pour célébrer un
anniversaire ou pour revoir un ami qui vient de loin. Des soins palliatifs prodigués par
une infirmière permettent à la personne en fin de vie de s’exprimer sur ses préoccupations
existentielles. L’expression de ses préoccupations permet une certaine libération qui
devient une condition essentielle pour mourir dans la dignité, en diminuant les douleurs
atroces et les souffrances accablantes. Les derniers moments seront pour le mourant un
temps de paix, de souvenirs, d’amour et de force tranquille pour lui et ses proches (Roy &
Rapin, 1993). La souffrance est telle que pour plusieurs patients elle domine les derniers
moments de leur vie. Il est donc important pour les professionnels de la santé, médecins
et infirmières, de mettre de côté leurs propres peurs, croyances et souffrances lorsqu’ils
accompagnent la personne atteinte de cancer en fin de vie. Les personnes atteintes d’un
cancer, leur famille et les proches revendiquent des changements dans la façon dont les
services sont organisés. Ils veulent que l’organisation s’adapte à leurs besoins plutôt que
l’inverse. Les personnes atteintes insistent sur la continuité des services et la nécessité
d’obtenir des réponses compréhensibles à leurs questions. Elles tiennent à trouver un
accueil chaleureux, une ambiance calme dans les lieux où elles sont soignées
(Programme québécois de lutte contre le cancer, 1995).
Une étude exploratoire récente menée auprès de 53 infirmières de six unités d’oncologie
en Ontario démontre qu’à l’heure actuelle les connaissances et attitudes des infirmières
ainsi que leurs habiletés en tant que professionnelles à intervenir adéquatement dans le
soulagement de la douleur et de la souffrance sont déficientes (Howeil & coll. 2000). Il
importe, selon Howell & coll. (2000), de développer des programmes permettant
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d’actualiser les connaissances et attitudes des infirmières concernant la douleur et la
souffrance des personnes en phase terminale de cancer. Par contre, selon cette même
étude, les infirmières des unités de soins palliatifs ont des connaissances supérieures dans
le soulagement de la douleur que leurs collègues d’autres départements. De plus, ce
manque de connaissances est souvent associé au sentiment d’impuissance face à l’analyse
des comportements qui expriment la souffrance et à la difficulté d’identifier
l’intervention qui soulagerait la personne (Davitz & Davitz, 1980). Il existe une autre
lacune en ce qui concerne le phénomène de la souffrance et c’est le manque d’études en
sciences infirmières qui exploreraient ce phénomène. En fait, il n’existe que quelques
études en sciences infirmières qui traitent du phénomène et de l’analyse de la souffrance,
telles les recherches de Bénédict (1989), Balut-Béfékadu (1991), Kuuppelomaki & Lauri
(199$) et Ôhlen, Bengtsson, Skott et $egesten (2002). L’omniprésence du phénomène de
la souffrance dans la pratique infirmière, tout particulièrement aux soins palliatifs,
démontre le besoin immédiat de mieux comprendre ce phénomène.
Étant donné l’importance du phénomène de la souffrance dans les unités de soins
palliatifs, il est nécessaire de l’explorer plus à fond afin de mieux l’identifier et de
partager ces connaissances avec les infirmières et les autres intervenants oeuvrant auprès
des personnes atteintes de cancer en fin de vie. La complexité de la phase palliative chez
les personnes atteintes de cancer est démontrée par Pillot (1988) dans un article sur
l’aspect psychologique et relationnel de la phase terminale. Il stipule que plus d’un tiers
des malades atteints de cancer sont déjà au stade palliatif de la maladie. Il importe pour
les sciences infirmières d’investir dans la recherche se rapportant aux soins palliatifs et à
la maladie du cancer. C’est pourquoi, selon Delbecque (1994), dans son ouvrage sur les
soins palliatifs et l’accompagnement des malades, il est nécessaire de développer des
moyens pour permettre l’expression de la souffrance des personnes en fin de vie. Ces
moyens débutent par une connaissance plus approfondie du phénomène de la souffrance
chez des personnes atteintes de cancer en fin de vie hospitalisées en soins palliatifs. Cette
meilleure connaissance du phénomène s’avère utile et essentielle à l’avancement des
sciences infirmières.
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Afin de mieux comprendre le phénomène de la souffrance, la méthode qualitative de
type phénoménologique sera privilégiée. La phénoménologie permet d’étudier le
phénomène de la souffrance selon la signification que revêt un tel phénomène pour la
personne atteinte de cancer en fin de vie. Selon Giorgi (1975), la phénoménologie
permet l’étude du monde tel que vécu tous les jours par la personne. Copp (1974)
affirme que le phénomène de la souffrance est très peu exploré dans la recherche parce
que l’étude du phénomène demande de la part du chercheur une introspection sur sa
propre existence et sur sa propre compréhension de ce qu’est la souffrance et de ce
qu’elle signifie pour lui. Le phénomène de la souffrance humaine fait partie intégrante de
l’existence. Par une meilleure compréhension de ce phénomène, il sera possible de
poursuivre le développement d’une pratique infirmière orientée vers le soulagement de la
souffrance. Casseil (1982), il y a déjà plus de 20 ans, au cours d’une recherche sur le
phénomène de la souffrance et des buts reliés à la médecine, a noté un urgent besoin
d’études associant le phénomène de la souffrance, les pathologies et les traitements
médicaux dans la littérature médicale. Tel que Casse!! (1982) le défend bien, la
souffrance est un phénomène qui touche la personne entière au-delà du fonctionnement
du corps humain. Dans une autre optique, selon Kalm & Steeves (1986), les sciences
infirmières se doivent de décrire la signification de la souffrance et sa relation avec la
personne entière dans un contexte de soins continus. Par contre, plusieurs auteurs tels
Battenfield (1984) et Davitz et Davitz (1981), à travers une recension des écrits sur le
phénomène de la souffrance, reconnaissent le degré de difficulté d’étudier un tel
phénomène. Le phénomène de la souffrance chez les personnes atteintes de cancer en fin
de vie est présent et réel, mais il demeure encore peu connu des sciences infirmières
(Copp, 1974; Casseil, 1982; Battenfield, 1984; Kuuppelomaki & Lauri, 199$).
But de la recherche
Le but de cette recherche est de décrire la signification de la souffrance chez des
personnes atteintes de cancer en fin de vie hospitalisées sur une unité de soins palliatifs.
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Justification de la recherche
D’après les nombreuses lectures de l’auteur de cette recherche, il existe peu d’études en
sciences infirmières touchant le phénomène de la souffrance chez les personnes atteintes
de cancer en fin de vie. Pourtant, cette dimension touche, à des degrés variables, à
l’ensemble des personnes atteintes de cancer en fin de vie. Celles-ci cheminent vers une
mort certaine et parfois génératrice de souffrance. Cette recherche permettra ainsi de
contribuer à clarifier la signification du phénomène de la souffrance chez des personnes
atteintes de cancer en fin de vie en leur permettant de s’exprimer sur ce phénomène
durant leur hospitalisation sur une unité de soins palliatifs. Cette recherche permettra une
meilleure compréhension de la souffrance en s’intéressant à l’expérience de la personne
atteinte de cancer en fin de vie.
Chapitre 2 - Recension des écrits
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Ce chapitre présentera d’abord un aperçu des effets du cancer chez la personne atteinte.
Dans un premier temps, le phénomène de la souffrance relié à la culture est décrit. Dans
un deuxième temps, il y a élaboration sur le phénomène de la souffrance en regard du
cancer, de la mort et des soins palliatifs. En troisième lieu, il y a description du cadre de
référence de cette recherche, soit la philosophie du caring de Watson.
Le cancer est la principale cause de décès prématuré au Canada (Statistique Canada,
2004). Il est responsable de 31% des décès dans la plupart des pays industrialisés
(Statistique Canada, 2004). C’est une maladie qui touche de près la population du
Canada, en particulier les hommes. Selon le Programme québécois de lutte contre le
cancer (1997), les taux de survie au cancer sont liés à plusieurs facteurs, notamment la
capacité à diagnostiquer et à traiter la maladie rapidement. Le Programme explique que
les taux de survie reflètent les connaissances de la population en ce qui concerne les
signes et symptômes du cancer, le délai que les personnes symptomatiques mettent pour
consulter un médecin et le temps que peuvent mettre les médecins à soumettre à
l’investigation les patients symptomatiques. Toujours selon le Programme québécois de
lutte contre le cancer (1997), les taux de survie dépendent aussi de l’accessibilité et de la
qualité des soins spécialisés administrés pour traiter la maladie. Enfin, la survie varie
considérablement selon le type de cancer.
Le cancer est en fait une maladie caractérisée par la multiplication rapide et désordonnée
de cellules immatures dans les tissus normaux de l’organisme (Larousse Médical, 1995).
Afin de retarder l’évolution de cette maladie insidieuse, il faut procéder rapidement à la
mise en place d’un traitement qui aura toutefois des effets secondaires, effets qui seront
souvent pénibles. Malgré tous les efforts déployés, il arrive que l’évolution de la maladie
ne puisse être freinée, conduisant ainsi son hôte vers une mort certaine (Tremblay, 1990).
L’individu qui se voit confirmer un diagnostic de cancer se retrouve en situation de crise;
très fréquemment, cette maladie le confronte avec la perspective de la mort de façon plus
évidente et possiblement à une prise de conscience de sa propre finalité (Cella & coll.,
1987).
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Le cancer est surtout vécu comme un drame, une catastrophe, une menace, un coup du
sort injuste et inexpliqué; c’est une bombe qui paralyse et sidère le malade et sa famille.
La personne atteinte éprouve donc beaucoup de colère et de souffrance (Tremblay, 1990).
Au cours de la phase terminale de la maladie du cancer, la façon dont le malade réagit
varie beaucoup. En fait, cette réaction est spécifique à chacun, mais l’attitude générale
dépend de plusieurs facteurs tels que la perception de la maladie, le contrôle de la douleur
et de la souffrance, l’interaction familiale. De plus, la souffrance peut être accentuée par
certaines craintes et ressentie de différentes façons : la peur de mourir seul, la peur que la
mort soit douloureuse, la peur de l’au-delà... La liste peut se prolonger selon le vécu de
chacun des malades. Selon Kemp (1997) souffrir d’une maladie au stade terminal n’est
souvent que la dernière étape d’un long processus commençant par un combat, des
victoires et des rémissions temporaires, des rechutes, une alternance d’espoir et de
désespoir se prolongeant par des nouveaux combats et des changements de direction. La
personne atteinte de cancer en fin de vie peut, à travers des soins palliatifs, se sentir
écoutée, accompagnée et devenir confiante devant les derniers moments qui lui restent à
vivre.
La souffrance
La phénomène de la souffrance
Tout d’abord, Kahn & Steeves (1926) ont publié une recension des écrits sur le
phénomène de la souffrance et la contribution de ce phénomène pour la pratique
infirmière. Dans leur recension des écrits en vue de clarifier le phénomène qu’est la
souffrance, Kahn & $teeves (1986) ont noté un intérêt grandissant chez les étudiants en
sciences infirmières pour tout ce qui touche la souffrance humaine.
En fait, Travelbee (1971), dans son ouvrage sur les aspects interpersonnels des sciences
infirmières, considère que la personne ressent de la souffrance lorsqu’elle vit des
expériences comme par exemple le fait d’être confronté à la maladie, la douleur physique
ou mentale, des pertes, la mort. Étant une des premières professionnelles de la santé à
identifier formellement le phénomène de la souffrance dans un contexte infirmier,
Travelbee (1971) affirme que toute situation humaine présente une possibilité de souffrir.
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Elle définit quatre sources de souffrances: les souffrances physiques, socioculturelles,
spirituelles et psychologiques. Selon cette théoricienne, la souffrance est un sentiment de
déplaisir qui va du simple inconfort transitoire mental, physique ou spirituel à l’angoisse
extrême et, au-delà de l’angoisse, peut atteindre la phase maligne du désespoir et la phase
terminale de l’abandon de la vie. Par contre, sa définition pose, en outre, le problème de
ses nombreux rapports avec d’autres concepts tels que la douleur, la détresse, la perte et
la dépression. À cet effet, la souffrance physique est reliée à la douleur, cette relation
ayant déjà été évoquée dans d’autres études parues. Quant à la douleur chronique, c’est-à-
dire celle causée par le cancer, plusieurs écrits l’attribuent à une réaction émotionnelle
telle la souffrance (Chapman, 1984). Chaprnan & Gavrin (1993) proposent une
explication physiologique aux similarités entre la douleur et la souffrance. Selon ces
chercheurs, les mêmes mécanismes du système nerveux central sont impliqués à la fois
dans le phénomène de la douleur et de la souffrance, causant ainsi un déséquilibre
biologique et une difficulté à identifier la différence entre les deux phénomènes. Ainsi, la
personne atteinte de cancer en fin de vie est amenée à confondre ces deux phénomènes.
En fait, toute approche d’une personne qui se plaint de douleur doit considérer que la
souffrance a des composantes reliées à l’anxiété, à la dépression et à la fatigue entourant
les symptômes de la maladie du cancer. À propos des souffrances socioculturelles,
celles-ci font référence aux souffrances reliées aux relations interpersonnelles et aux rôles
sociaux. Quant aux souffrances spirituelles, elles sont reliées aux sentiments de regret et
d’échec face à une situation irréversible telle l’imminence de la mort. Watson (1985)
relie ce type de souffrance au besoin d’actualisation de soi par lequel la personne prend le
contrôle de sa vie. Finalement, les souffrances psychologiques sont attribuées aux
émotions et au monde intérieur de la personne (Travelbee, 1971).
Par conséquent, il y a plusieurs façons de souffrir et selon Sigridur-Halldorsdottir (1999)
la souffrance se cache derrière trois grands préceptes. Ces préceptes touchent la relation
entre la personne souffrante et l’accompagnateur qui doit : briser le silence qui entoure
les moments de souffrances, trouver une signification particulière à ce moment précis et
ouvrir son coeur à la personne souffrante dans le but de la soulager. Cet auteur va même
jusqu’à prétendre que la meilleure façon de comprendre la souffrance chez celui qui la vit
est d’abord de faire une réflexion sur ses propres souffrances et d’identifier sa propre
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méthode pour les atténuer. De cette façon, notre vision de la souffrance permet une
plus grande ouverture aux souffrances des autres et modifie ainsi notre façon d’aider et de
soigner. Les réflexions que la souffrance suscite en nous sont souvent source de
changements positifs dans notre vie et doime un nouveau sens à la mort, surtout chez les
personnes en phase terminale. Charmaz (1999), a recensé différentes narrations de
personnes vivant la souffrance à travers une maladie chronique. Cette analyse qualitative
a permis de mettre la lumière sur la relation entre la souffrance et la construction du moi.
L’auteur en déduit que la souffrance est d’abord physique et provient davantage d’un
malaise, d’un inconfort, de la douleur et de l’agonie du corps. Toutefois, pour Morse et
Johnson (1991), la souffrance dépasse l’émergence du corps et la réponse psychologique
qui s’en suit. La souffrance amènerait, à travers son contrôle, la séparation du corps et de
l’esprit. Selon Charmaz (1999), la souffrance pose plusieurs problèmes existentiels sur sa
propre identité, sur des regrets du passé et sur la raison de son existence.
La culture et la spiritualité
La souffrance, la douleur et même la mort sont des concepts qui sont subjectifs et qui
sont construits à partir de schèmes culturels ou religieux individuels. A cet effet, il faut
faire une distinction entre la définition théorique de la souffrance par le professionnel de
la santé et l’infirmière, et la définition de la souffrance telle que vécue par la personne
atteinte (Davitz & Davitz, 1981; Kahn & Steeves, 1986). De plus, il faut tenir compte de
certains facteurs individuels, tel le genre qui peut permettre une certaine différentiation
dans l’expression de la souffrance. La source de cette différentiation résiderait dans les
différents rôles que chacun occupe dans la société. Plusieurs études descriptives, dont
celle de foltz (1987) concernant l’influence du cancer sur le concept de soi chez l’homme
et la femme, l’étude de Baxley, K.O, Erdman, K.L, Henry, E.B & Roof, B.J.(1984)
analysant l’impact de la perte de cheveux sur l’image de soi et l’étude de Heidrich &
Ward (1992) décrivant le rôle de soi en association avec le cancer, stipulent que
l’annonce d’un diagnostic de cancer amène, en général et chez les deux sexes, de
l’appréhension concernant les effets secondaires de la maladie, de la douleur et la peur de
la mort. Par conséquent, Doyle (1992), dans un article sur le besoin d’aller explorer au
delà des aspects physiques et psychosociaux en soins palliatifs, décrit la femme comme
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étant la personne ressource pour ses enfants et son mari, tandis que l’homme est le
pilier familial, le décideur qui amène le soutien financier à sa famille. Le cancer et la
souffrance empêcheraient la femme de remplir pleinement son rôle de mère et d’épouse,
et l’homme d’assumer ses fonctions de leader familial et de soutien financier. Au-delà
des différences individuelles et culturelles, Doyle (1992), dans son article sur les besoins
spirituels des patients en soins palliatifs, prétend que, malgré que l’on soit une femme ou
un homme, blanc ou noir, riche ou pauvre, nous avons un questionnement universel sur le
besoin de connaître le pourquoi de notre existence, de notre souffrance et sur la véracité
de l’existence d’une force suprême qui guide nos vies.
Selon Kemp (1997), dans la maladie en stade terminale beaucoup de personnes en fin de
vie se questionnent sur leur capacité à traverser sans souffrance le processus de la mort
qui approche. Pour cet auteur, il est essentiel pour le soignant d’utiliser les forces de la
personne souffrante afin d’approfondir les peurs reliées aux derniers moments de la vie.
La douleur et la souffrance sont définies selon chaque personne à partir de dialectes
associant la culture, la religion et l’environnement dans lequel la personne a vécu. Notre
perception de la souffrance serait tributaire d’événements passés, de faits relatés ou de
contextes particuliers imprégnés de notre culture propre, tels la mort d’un proche ou
l’expression de la douleur lors d’un accident. Selon Kleimnan (1992), dans un article sur
l’ethnographie et la maladie chronique, pour les professionnels de la santé, il importe de
tenir compte de la réalité sociale et culturelle de la personne afin de comprendre sa
souffrance. Une prise de conscience, en tant qu’infirmière soignante, de ses propres
perceptions face à la souffrance et la mort permet une meilleure qualité des interventions
auprès de la personne mourante aux prises avec ses propres croyances face à sa mort.
Dans nos pays occidentaux, la souffrance est un concept qui est souvent nié par la
personne malade, parce qu’elle transmet souvent un sentiment d’échec face à la maladie
(Bacqué, 1994). Toutefois, de confession majoritairement chrétienne, notre société
occidentale reconnaît que la souffrance est un concept qui fait partie de la vie au même
titre que la mort (Byock, 1994). La souffrance amène de la sagesse et est digne de foi.
D’ailleurs, selon une certaine conception de la religion chrétienne, la souffrance permet
d’accéder à la sainteté et à la vie éternelle. Casseil (1982), dans son ouvrage sur la nature
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de la souffrance et les buts de la médecine, définit la souffrance comme un concept qui
proviendrait du contexte dans lequel la personne a vécu son enfance. De même, les
soignants devraient avoir la volonté de laisser parfois la personne souffrante seule avec
ses questions sans réponses de façon à ce qu’elle puisse y faire face en leur trouve une
signification. Ces responsabilités peuvent être assumées à travers une présence vraie et
empathique aux côtés de la personne en fin de vie. Le soignant doit parvenir à être à
l’aise en présence de la douleur, de la souffrance et de l’échec (Saunders, 1999). La
souffrance, chez le chrétien occidental, est un phénomène inévitable qui est symbole de
l’imperfection humaine.
On qualifie de spirituels les aspects de la vie humaine liés aux expériences qui
transcendent les phénomènes sensoriels. Ce n’est pas la même chose que l’aspect
religieux, quoique pour de nombreuses personnes la dimension spirituelle de leur vie
comporte un élément religieux. En fait, l’aspect religieux fait référence à une doctrine,
des prières et des sacrements. Par exemple, le christianisme favorise l’expression de la
foi et de la dévotion pour Dieu et Jésus à travers la Bible et des prières spécifiques. Pour
la majorité des religions, leurs pratiques font référence à des réflexions sociales,
politiques et économiques. En ce qui a trait à l’aspect spirituel de la vie humaine, il est
question d’une recherche de l’essence de la vie et de la mort. La spiritualité peut
s’exprimer à travers la religion, mais, selon Doyle (1992), chaque personne a une
dimension spirituelle qui lui est propre et qui est totalement dissociée de la pratique
religieuse. De ce fait, l’énigme de la souffrance humaine réside dans la spiritualité et
même la religion. En effet, Doyle (1992) stipule que les personnes souffrantes en
viennent à se poser des questions comme: « Pourquoi moi? », « Qu’est-ce que j ‘ai fait au
bon Dieu pour mériter une telle souffrance?»
Pour les personnes en fin de vie, selon un rapport de l’OMS sur les soins palliatifs en
1990, l’aspect spirituel et religieux permet de donner un but à l’existence et un sens à la
souffrance. Ainsi, le bien-être spirituel peut être décrit comme une affirmation de la vie
en relation avec Dieu, soi-même, l’environnement et permet le développement de cet
ensemble (femsel, Klemm & Miller, 1999). Le bien-être spirituel englobe la religion,
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une bonne relation avec Dieu et l’existence et donne ainsi un sens à la vie et par le fait
même à sa souffrance.
Par le passé, le concept de spiritualité a reçu une attention minimale de la part des
professionnels de la santé, des chercheurs et des cliniciens (Highfield, 1992). Le
phénomène de la souffrance vue comme une expérience spirituelle a aussi été développé
par Ôhlen, Bengtsson, Skott et Segesten (2002) dans une recherche phénoménologique
sur la signification d’être soulagé de sa souffrance lorsqu’on est atteint d’un cancer en fin
de vie. Selon ces auteurs, le phénomène de la souffrance est une expérience personnelle,
physique, psychologique, sociale et spirituelle. Les chercheurs qui ont étudié la
spiritualité en relation avec la maladie ont découvert que le concept de spiritualité est une
ressource très puissante dans le bien-être de la personne atteinte de maladie chronique tel
le cancer (Femsler & coll., 1999). Dans un article de recherche sur le coping chez les
personnes atteintes de cancer, Fersler & coll. (1999) ont découvert que la prière et
l’espoir sont deux ressources extrêmement importantes parce que celles-ci permettent un
bien-être spirituel et une réduction de la souffrance.
Plusieurs recherches tel Fernsl & coll. (1999), ont démontré que la spiritualité est une
ressource essentielle pour la personne atteinte de cancer. Ainsi, la spiritualité, et plus
particulièrement la religion, révèle que pour atteindre un modèle de sainteté la personne
doit traverser des périodes de souffrances, des pénitences et de grandes mortifications.
Ces pénitences et mortifications permettent d’accéder à cet état de sainteté. Durand &
Malhuk (2000) ont rédigé un ouvrage sur la souffrance qui stipule que le fait de croire
que le bonheur fait partie de la mort et de l’au-delà donne à la souffrance un sens bien
particulier. En fait, c’est une idée extrêmement répandue de voir la souffrance comme un
châtiment, une épreuve normale, voire même une bénédiction. Ainsi, la souffrance amène
l’opportunité d’accéder au statut de héros. Dans cet ordre d’idée, vivre à travers la
souffrance permet l’émergence d’une victoire et donne une vision héroïque de soi-même
(Charmaz, 1999). Par contre, de l’avis de Durand (1992), même s’il est vrai que la
souffrance puisse être une occasion de croissance et de sanctification, cela ne permet pas
de dire que celle-ci est normale et provient de Dieu.
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De ce fait, quand la mort est proche beaucoup de gens se tournent de manière
instinctive vers la foi, vers Dieu, vers le divin. Spirituellement, la mort devient une
invitation à une vie nouvelle. Mais la manière dont chacun envisage la mort de façon
psychologique, sociale et spirituelle n’est pas prédéterminée. Finalement, selon Doyle
(1992), dans son article sur les besoins spirituels des personnes en soins palliatifs, il serait
infiniment plus facile de souffrir accompagné que seul, infiniment plus facile de souffrir
comme un héros public, infiniment plus facile de souffrir physiquement que
spirituellement. La souffrance, témoin avant-coureur de notre mortalité, doit donc
reprendre la place qui lui revient dans notre société (Doyle, 1992).
La souffrance et la maladie
Le cancer
Le terme cancer évoque chez chacun de nous la souffrance, la douleur et la mort. Il est
difficile de parler de la souffrance; écrire sur ce sujet l’est tout autant. Lorsqu’on évoque
la souffrance des malades en fin de vie, le problème est encore bien plus complexe. Cette
souffrance est le reflet exprimé d’un phénomène humain et tenir compte de cette
souffrance redonne ou permet la parole (Schaerer & coll., 1986). À travers ce passage
difficile, si la souffrance est entendue dans ses différentes manifestations, s’il existe une
écoute silencieuse, réelle, proche, respectueuse, peut-être alors la personne souffrante
pourra avoir accès à une autre perception d’elle-même. Dans ce cadre, la personne
malade, malgré ses dégradations, se sent encore unique, acceptée sans réticence (Schaerer
& coll., 1986).
La souffrance chez les personnes atteintes de cancer a été investiguée au cours d’une
étude quantitative et descriptive auprès de 30 sujets atteints de cancer du poumon et sous
traitements de chimiothérapie et de radiothérapie (Bénédict, 1989). Cette étude définit la
souffrance en tant qu’émotion négative résultant d’une situation perçue physiquement
douloureuse, inconfortable et provoquant une détresse psychologique. La souffrance
vécue est tributaire de la personnalité, des expériences antérieures et de la perception
préétablie de ce qu’est la souffrance. Suivant cette même idée de la souffrance associée
aux expériences vécues, Vasse (1983) a écrit un ouvrage sur le poids de la souffrance
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dans lequel il la mentionne comme un surgissement, un cri de l’homme qui naît.
Bénédict (1989) conclut cette recherche en stipulant que la souffrance est une expérience
subjective et unique influencée par les valeurs personnelles et (de) la signification
individuelle du concept de souffrance par chacun des sujets. Bénédict (1989) croit qu’il
importe de continuer les recherches en sciences infirmières, (et) plus particulièrement
celles qui relient la maladie du cancer au concept de souffrance, puisque ce concept est
encore peu connu du milieu clinique.
Dans une autre étude, Duggleby (2000), lors d’une recherche qualitative sur l’endurance
de la souffrance chez les personnes âgées atteintes de cancer, considère que la seule façon
d’accepter et d’atténuer la souffrance est de l’endurer. Au cours d’une analyse sur le
soulagement de la douleur chez des personnes âgées atteintes de cancer, Duggleby (2000)
stipule que la souffrance serait la base sociale du problème de la douleur. La douleur
étant autant physique que psychologique, les résultats de cette étude suggèrent qu’il
existe quatre dimensions interreliées de la douleur, soit les dimensions sensorielle,
intellectuelle, émotionnelle et existentielle. Ainsi, les participants ont décrit la douleur
psychologique comme étant le résultat de la perte de leurs fonctions physiques, de
l’apparition d’un sentiment de dépendance aux autres, du découragement. Les
participants reconnaissent que cette souffrance affecte les (autres) membres de leur
famille et leurs amis. (De cette façon,) Les participants ont appris à vivre avec cette
souffrance par l’endurance. L’endurance est un processus conscient actif permettant de
vivre avec la douleur et de garder espoir, diminuant ainsi la présence de la souffrance
(Duggleby, 2000). D’un point de vue théorique, la douleur et la souffrance sont deux
concepts différents, mais les participants de cette recherche ont décrit leur douleur
comme étant de la souffrance (Cassell, 1991).
Pour la personne atteinte de cancer avancé, la souffrance provient de différents facteurs
associés particulièrement aux répercussions de la maladie, tels que la douleur et la
dépression, mais aussi (associés) à la peur de la mort (Cherny, Coyle & foley, 1994).
Afin de comprendre le phénomène de la souffrance, ces auteurs proposent un cadre de
référence où la souffrance est dans un premier temps reliée à la diminution de la qualité
de vie. Par la suite, ce cadre suggère une prise de conscience de cette souffrance par le
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patient, qui pourra ensuite réussir à la verbaliser. Cependant, la grande lacune de ce
cadre réside dans la verbalisation de cette détresse. En effet, la prise de conscience du
malade face à sa souffrance est une chose réaliste, mais elle aboutit rarement à la
communication de cette souffrance avec l’entourage.
Par ailleurs, Kuuppelomaki & Lauri (199$), au cours d’une étude descriptive, ont
identifié plusieurs éléments(,) pouvant causer de la souffrance chez des personnes
atteintes d’un cancer incurable. Ils ont d’abord établi que la souffrance est une
expérience négative et indésirable constituée de trois dimensions : physique,
psychologique et sociale. Suite à l’analyse des résultats, ils en arrivent à la conclusion
que la souffrance provenait de la douleur physique causée (soit) par la maladie ou
résultant des traitements administrés durant la maladie. Par contre, cette étude ne fait état
d’aucune description des épisodes de souffrance des sujets; de ce fait, elle ne permet pas
d’identifier les moments précis de souffrance et leur signification pour les sujets atteints
de cancer. Pour la majorité des participants à cette étude, les périodes intenses de
souffrance semblaient(?) surtout associées à la détérioration de leur condition et à
l’évidence de leur mort prochaine. Par ailleurs, ces auteurs ont, malgré tout, la certitude
que la souffrance est un processus dynamique propre à chacun, (et) qui varie en intensité
selon l’état du patient.
La mort
De ce fait, la souffrance et la mort ont souvent été abordées par des chercheurs en
psychosomatique, tel Blondeau (1994) dans une recherche sur la souffrance et la mort à
la lumière de la médecine. Cet auteur décrit la souffrance comme une forme de
conscience ressentie avec des pensées et des émotions adaptées à un contexte spécifique.
La peur de la mort est une émotion terrible et incontournable qui engendre souvent
beaucoup de souffrance. Selon Blondeau (1994), résister à sa propre mort, c’est souffrir,
puisque c’est vouloir aller à l’encontre d’un mouvement naturel relié à son destin. La
souffrance devient donc une expérience inévitable de la condition humaine, un sentiment
intérieur très intime et très difficile à apprécier. (Travelbee, 1971; Watson, 1985). À cet
effet, Whedon (2002) formule, dans sa lecture sur le chemin le moins fréquenté, que la
mort n’est pas une expérience appréciable, mais bien une bataille que le personnel
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médical autorise. Pour décrire la douleur qui est vécue dans la phase terminale de la
maladie du cancer, Saunders (1999), reconnue comme fondatrice du mouvement des
soins palliatifs, utilise l’expression «douleur totale ». Ce concept (de douleur totale) est
propre à $aunders (1999) qui qualifie la douleur comme étant une expérience complexe
où se mêlent quatre composantes indissociables: sensorielle, émotionnelle, cognitive et
comportementale. Lorsqu’une personne entre dans l’étape finale de son existence, il y a
comme une nouvelle maladie qui commence; toute son intégrité est alors mise en cause.
La dernière étape est vécue comme une expérience de dislocation totale qui est à l’origine
de la souffrance de l’être. Souffrance et douleur deviennent inextricablement mêlées
dans la phase terminale de la maladie cancéreuse. La souffrance est vécue par la
personne dans son entier et non seulement par son corps; elle ne fait plus la distinction
entre les sources physiques et non physiques de la douleur. Lorsque, dans les moments
particulièrement difficiles, elle demande à l’infirmière, «je vous en prie, faites quelque
chose. Je n’en peux plus », elle ne distingue plus la douleur de la souffrance. Elle supplie
qu’on la soulage. L’infirmière se doit d’entendre ce cri et d’y répondre d’une façon
adaptée et personnalisée à la réalité du malade (Doucet, 1988).
Selon Bacqué (1990), qui a fait une recherche en psychosomatique sur la souffrance et le
deuil, la souffrance est la composante majeure du travail de deuil. La personne malade se
doit d’exprimer et reconnaître sa souffrance face à sa propre mort si elle veut amorcer un
travail de deuil sain (Bacqué, 1990). De ce fait, Bacqué (1990) considère que
l’accompagnement des mourants, tel que fait dans les unités de soins palliatifs, limite
considérablement les souffrances terminales des patients mourants tout en maintenant une
bonne prise de conscience de l’approche de la fin de la vie.
De même, les auteurs Schaerer, Kolodié, Racinet & Vrousos (1986) stipulent, dans leur
ouvrage sur les soins palliatifs en cancérologie, que la mort est une crise existentielle qui
provoque de l’angoisse et de la révolte face à son destin et place la personne devant le
sens de son histoire, le problème de sa finalité et de sa signification pour donner un sens à
sa souffrance dans un essai de compréhension de la vie. Selon ces mêmes auteurs, la
souffrance de la phase terminale naît de ruptures, de pertes, d’altérations de la personne à
différents niveaux, ce qui l’oblige à considérer et à accepter sa vulnérabilité. En fait,
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certains patients risquent de se noyer dans leur souffrance, parce qu’ils seront
confrontés brutalement à la perte et au manque d’efficacité de tous leurs anciens repères
et stratégies d’adaptation, tandis que d’autres peuvent éviter la souffrance et la remise en
question par des mécanismes de refoulement et de refus (Schaerer & coll., 1986). En
empêchant ainsi l’expérience traumatisante de la mort, ils maintiennent le rêve de vivre
comme avant et leur souffrance s’exprime alors dans le rêve, l’insomnie et les
somatisations. La phase terminale de cancer amène donc un état de crise et de
bouleversement important qu’il est important d’aller explorer.
Les soins palliatifs
Les soins palliatifs sont nés, au cours des années 50-60, de la prise en compte des
souffrances vécues par les malades. Parmi les précurseurs et fondateurs, Kubler-Ross
(1975), psychiatre et Saunders (1999), médecin, se sont laissées interpeller par la
nécessité d’écouter et d’aider les mourants. Au cours des dernières années, la notion de
soins palliatifs a beaucoup évolué et recouvre des réalités diverses selon les régions et les
programmes. Cependant, l’objectif demeure le même, soit le maintien optimal de la
qualité de la vie et le soulagement de la souffrance physique, psychosociale et
existentielle des personnes en fin de vie (Organisation mondiale de la santé, 1990). En
effet, on entend par soins palliatifs l’ensemble des soins dispensés aux malades lorsque
les traitements curatifs n’ont plus d’effets sur eux; à ce moment, il est primordial de les
soulager de la douleur et des autres symptômes. Apporter un soutien psychologique,
social et spirituel aux malades revêt alors une importance capitale. Le premier objectif
des soins palliatifs est d’assurer la meilleure qualité de vie possible au malade et à sa
famille. En effet, selon Whedon (2002), les personnes atteintes de cancer ne devraient
pas avoir à choisir entre des traitements de prolongation et des traitements de confort. Le
but des soins palliatifs est de maintenir une qualité de vie optimale en permettant à la
personne atteinte de cancer en fin de vie de transmettre ses désirs et ses dernières
volontés. Le rapport de l’Organisation mondiale de la santé tOMS), sur les soins
palliatifs produit par le Programme Québécois de lutte contre le cancer du Ministère de la
santé et des services sociaux en 1990. stipule que les soins palliatifs sont une affinTiation
de la vie et que la mort est une évolution normale de l’existence. De ce fait, l’OMS
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considère que le but des soins palliatifs est de calmer la douleur et les autres
symptômes pénibles; ils intègrent ainsi le soutien psychologique, social et spirituel aux
soins du malade, l’aidant ainsi à mener jusqu’à la fin une vie aussi active que possible.
Les soins palliatifs sont des soins administrés en fin de vie, soit une fois qu’il n’y a plus
aucune cure à offrir à la personne malade. Les soins qui y sont prodigués sont davantage
centrés sur l’individu, sa qualité de vie, le soulagement de sa douleur et sur son
ajustement émotionnel et spirituel face à la mort (foucault, 1995). Le soulagement des
symptômes physiques et émotionnels est la pierre angulaire des soins palliatifs, puisque
ce soulagement permet à l’individu de faire face à sa mort prochaine.
Les soins palliatifs interpellent toutes les infirmières travaillant auprès des personnes en
fin de vie et désireuses d’offrir à ses malades des soins basés sur une approche holistique.
Il s’ensuit que l’objectif des soins palliatifs prodigués par des infirmières est d’offrir un
accompagnement holiste où les aspects humains et scientifiques des soins ont autant de
valeur, sinon plus, que ceux dictés par la poursuite d’objectifs de prolongation de la vie
(Watson, 1985). Vivre avec un cancer incurable amène des changements existentiels
importants, parfois même contradictoires; ainsi le malade peut avoir le sentiment qu’il a
perdu la bataille tout en ne pouvant se résigner à renoncer à l’espoir de survivre à la
maladie. A cet effet, une relation de caring entre la personne atteinte de cancer et
l’infirmière peut permettre l’expression de sentiments d’affirmation de soi en tant que
mourant, de sentiment de contrôle sur le temps qu’il reste et de confort (Ôhlen,
Bengtsson, Skott et Segesten, 2002). La composante humaine des soins intègre une
attention empathique de la part de l’infirmière à l’égard du vécu unique et des sentiments
de la personne mourante, un caring découlant d’une alliance thérapeutique
transpersonnelle, le maintien d’un espoir réaliste et un soutien apporté au malade et à ses
proches dans leur cheminement personnel (Foucault, 1995). Selon Chapman (1993), qui a
réalisé une recherche sur la souffrance et sa relation avec la douleur, les soins palliatifs
ont pour mission principale de contrôler la douleur et la souffrance associées aux malades
incurables et de maintenir la qualité de vie du patient.
Selon Saunders (1999), dans son ouvrage sur l’infirmière et les soins palliatifs, ces soins
reposent sur cinq grands principes: mourir est un phénomène normal de la vie, pallier aux
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symptômes engendrant le stade terminal de la maladie est un but du traitement, l’unité
de soins est constituée par le patient et son entourage proche, le soutien à la famille et aux
endeuillés durant le deuil fait partie des soins prodigués, une équipe interdisciplinaire
incluant professionnels de la santé et bénévoles est la plus apte à appliquer ce type de
soins. L’accompagnement au mourant et à ses proches est la toile de fond des unités de
soins palliatifs l’infirmière y prodiguera des soins à la personne malade dans toute sa
globalité. La personne mourante est une personne vivante dans toute sa complexité et
son unicité. Durant cette période de grande angoisse, la personne mourante tentera de
faire face à tous les aspects de la maladie : sa vie en péril, la souffrance intolérable, les
pertes multiples et les transformations qu’elle subit (Bujold & Savoie, 1996).
L’infirmière, par ses interventions et sa relation de caring avec la personne et sa famille,
constitue le pivot des soins palliatifs et par le fait même atténue les souffrances des
personnes atteintes de cancer en fin de vie.
Par ailleurs, les croyances fondamentales dti soignant concernant l’humanité et
l’accompagnement ont une profonde influence sur la qualité des soins fournis et sur la
réponse du patient au praticien et à la situation. A cet effet, Kemp (1997) a décrit, dans
sa recherche sur le malade en fin de vie, les croyances qui ont un effet positif sur eux.
Parmi ces croyances, il y a celle concernant le soulagement de la souffrance qui, selon
l’auteur, est aussi le but des soins palliatifs. Toujours selon Kemp, il importe que le
soignant cherche intentionnellement et spécifiquement à soulager la souffrance physique,
psychologique et spirituelle qui accompagne le cheminement vers la mort. De ce fait,
l’auteur stipule que soulager la souffrance nécessite de la part du soignant d’être
compétent et actif, contrairement à laisser passivement mourir les gens par
l’administration massive d’analgésiques. En fait, selon Kemp, les soins palliatifs ne
parviennent pas toujours à éviter la souffrance, qu’elle soit psychique, physique et/ou
spirituelle, et il est donc indispensable que le soignant soit capable de se comporter de la
façon la plus juste possible en présence de personnes qui souffrent.
Bref, le contrôle de la souffrance a été présenté en tête de liste des buts principaux des
soins palliatifs. Ce contrôle peut s’exprimer par des soins prodigués autant à la famille
qu’à la personne atteinte de cancer en fin de vie. Les soins palliatifs sont des soins actifs
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dont le but premier est le contrôle de la douleur, le soulagement de la souffrance et de
tout autre symptôme, qu’il soit psychologique, social ou spirituel (Whedon, 2002).
Toujours selon ce même auteur, le contrôle de la souffrance doit apparaître dans toutes
les phases importantes du processus du cancer, de l’annonce du diagnostic à l’annonce de
la phase terminale. La souffrance est une expérience subjective et holistique vécu par le
patient (Gregory, 1994). Les soins palliatifs permettent à l’infirmière d’assister le patient
en phase terminale en étant une présence et un accompagnateur durant cette dure période.
Tel que mentionné ci haut, Travelbee (1971), dans un livre sur les théories infirmières,
mentionne l’importance d’une relation particulière empreinte d’empathie, de sympathie et
de caring entre l’infirmière et le patient, relation ayant pour but de comprendre la
souffrance vécue par ce dernier.
La souffrance et le caring
Le cadre conceptuel utilisé pour guider cette étude est le caring de Watson (1985) et sa
philosophie, qui sous-tend: des soins infirmiers empreint de caring; un profond respect
pour les mystères de la vie et la capacité de changement de l’être humain; l’intérêt et le
respect pour le monde intérieur, spirituel et subjectif de la personne; l’importance d’aider
la personne, selon une approche non paternaliste, vers la connaissance de soi, le contrôle
de soi et l’auto guérison, quelle que soit la condition de santé ou de maladie. En fait, la
théorie de Watson repose sur plusieurs postulats, dont seulement deux seront utilisés pour
cette étude. Premièrement, le caring ne peut être pratiqué qu’à l’intérieur d’une relation
interpersonnelle humaniste, et est constitué de facteurs de soins qui résultent dans la
satisfaction de certains besoins humains de l’individu et de sa famille. Deuxièmement, le
caring permet également le développement du potentiel et la promotion de la santé de
l’individu. En ce sens, le caring est l’opposition du curing et, par le fait même, est
orienté d’abord vers la santé (Handfield, 1991).
Ce système de valeurs est opérationnel grâce à dix facteurs caratfs de soins infirmiers,
facteurs qui représentent l’approche globale des soins infirmiers. Par contre, seulement
quatre des dix facteurs seront abordés dans le cadre de cette étude. Les trois premiers
facteurs de soins servent de base philosophique à la théorie du caring. La formation d’un
système de valeurs humanistes altruistes est le premier facteur de soins. Le caring est
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basé sur des valeurs humaines telles la bonté, l’intérêt, l’amour de soi et des autres.
Ces valeurs permettent à l’infirmière de regarder les gens à travers leurs propres
perceptions plutôt que de poser des jugements sur toute croyance qui diffère des siennes.
L’inspiration de sentiments de croyances et d’espoir constitue le second facteur. Il est
relié au premier afin de permettre à l’infirmière d’accéder aux facteurs suivants. Le
troisième facteur est de favoriser la prise de conscience de soi et des autres et il est basé
sur les deux premiers facteurs. Selon Watson (1985), reconnaître et accepter ses propres
émotions et celles des autres est la seule façon d’être sensibilisé et authentique face au
monde qui nous entoure (Cara, 1997).
De façon à satisfaire les besoins réels des individus, le dernier facteur, qui est la
reconnaissance de la présence de forces existentielles, phénoménologiques et spirituelles,
doit être utilisé par les infirmières pour comprendre davantage la signification que
l’individu donne à sa vie et par le fait même à ses souffrances. Ce facteur, selon Cara
(1997) permet l’individualisation des soins infirmiers. De ce fait, seule l’approche
existentielle phénoménologique permet à l’individu de pouvoir faire face aux différentes
situations difficiles et conflictuelles qu’il traverse. Les concepts de l’existentialisme et de
la phénoménologie sont reliés puisqu’ils supportent la compréhension subjective de
l’expérience globale de l’individu. En fait, selon Bonnet (1998), le facteur existentiel
phénoménologique du modèle de Watson donne un sens à la condition humaine en aidant
de nombreuses personnes à confronter au quotidien des problèmes de luttes, de douleurs
et de souffrance. De plus, selon le modèle de Watson (1985), le caring est l’essence
même et l’attribut principal des soins infirmiers et du rôle de l’infirmière. Le caring de
Watson (1985) permettra, durant cette présente recherche, d’offrir à la personne, lors des
entrevues, une présence et un soutien emplis de compassion, de respect et de tendresse de
la part de l’étudiante chercheure. L’étudiante chercheure doit présenter des
comportements de caring et considérer l’individu en tant qu’être unique en se souciant de
son bien-être.
Par conséquent, selon KaIm et Steeves (1995) lors d’une étude sur la signification de la
souffrance dans les soins infirmiers, il est d’autant plus important pour les infirmières de
se préoccuper de la souffrance et de l’intégrer à leurs interventions. Selon Kahn et
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Steeves (1995), l’existence de la souffrance provoque chez les infirmières un défi
proactif de taille, soit celui de faire face à la souffrance des autres tout en étant
confrontées elles-mêmes à leurs propres valeurs et à leur vulnérabilité face à la détresse
des autres. De cette façon, les auteurs stipulent que la perspective infirmière doit
considérer l’expérience de chacun comme étant unique et subjective en prenant en
compte le fait que la souffrance est un phénomène qui touche la personne dans sa
globalité. Au cours de cette étude, Kahn & Steeves (1995) en sont venus à la conclusion
que la souffrance est une expérience personnelle et privée vécue différemment pour
chaque personne, mais qui devient accessible aux infirmières lorsque le malade
l’exprime. L’expérience de la souffrance est dépendante de la signification qu’elle revêt
pour la personne qui la subit et de la manière dont cette dernière l’exprime; l’infirmière
peut accéder à cette expression à l’aide d’une relation de caring avec la personne atteinte
de cancer (Kahn et Steeves, 1995). A cet effet, le caring est la réponse donnée par
l’infirmière à la personne qui souffre.
Ellen & Brai (199$), dans un article écrit sur le caring chez les personnes atteintes de
cancer et aux prises avec des douleurs chroniques, vont dans le même sens que Kahn et
Steeves (1995) en stipulant qu’il est important pour les infirmières de faire la différence
entre la douleur et la souffrance. Selon Ellen & Brai (199$), il importe d’établir des
stratégies adéquates pour chaque patient et de les supporter à travers une relation de
caring et de collaboration. Sigridur-Halldorsdottir (1999) stipule que le caring est la
méthode par excellence pour réduire et soulager la personne de ses souffrances et que
sans cette philosophie et cette pensée infirmière, ii nous sera difficile, voire même
impossible, de comprendre la souffrance humaine.
En permettant à ta personne en fin de vie de nommer la souffrance qui l’habite,
d’exprimer ce qu’elle vit, de se sentir acceptée et reconnue dans sa réalité difficile, de
s’interroger dans le cadre d’une relation significative empreinte de caring, nous essayons
de lui donner des moyens de diminuer sa solitude en partageant ses deuils et ses questions
et d’évoluer dans son registre émotionnel. La souffrance est un concept qui a été étudié
dans divers domaines des sciences humaines et de la santé, mais elle demeure encore
aujourd’hui un mystère. La religion croit connaître son origine et la psychologie tente
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d’expliquer son mécanisme, mais aucune discipline ne nous confirme sa définition et la
façon de l’aborder. La recherche de la signification de la souffrance en sciences
infirmières permet de combiner les connaissances déjà établies avec les valeurs
humanistes des soins infirmiers, tel le modèle de Watson, dans le but de connaître
davantage ce phénomène. Afin de bien comprendre et connaître le phénomène de la
souffrance chez la personne atteinte de cancer en fin de vie, il est important de pouvoir en
connaître sa signification au moment où elle est vécue. Pour ce faire, la phénoménologie
est la méthode privilégiée de cette étude, puisque son regard se porte sur l’expérience
telle qu’elle est vécue et perçue par la personne.
Chapitre 3 - La méthode
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La phénoménologie
La méthode utilisée lors de cette étude est de type phénoménologique. La pertinence de
l’utilisation de la méthode phénoménologique réside dans un besoin d’accéder à
l’expérience vécue dans le but de donner une signification à un phénomène tel la
souffrance. La rareté d’écrits à ce sujet et plus particulièrement en sciences infirmières
est la raison première de l’utilisation de cette méthode. Watson (1985), dans ses écrits
sur la philosophie du caring en sciences infirmières, préconise l’utilisation par
l’infirmière de la méthode phénoménologique qui facilite la mise à jour du monde
intérieur et subjectif des significations personnelles, telles celles reliées à la souffrance
pour les personnes en phase terminale de cancer. Selon celle théorie de Watson (1985),
les phénomènes humains étant surtout de nature subjective, il est impossible de les
étudier de façon uniquement objective. Ainsi, la phénoménologie permet l’étude du
monde tel que vécu par la personne en permettant par la suite d’en définir son existence.
Tout d’abord, la phénoménologie, selon Poupart, Deslauriers, Laperrière, Mayer, & Pirer,
(1997), traite du phénomène de la conscience et elle renvoie à la totalité des expériences
vécues par un individu. À cet effet, selon le point de vue phénoménologique, il est
important de reconnaître le rôle de la conscience et d’en tenir compte plutôt que de
l’ignorer. Cela est d’autant plus vrai que, selon Poupart & coll. (1997), la conscience ne
présente pas la conscience de façon neutre tel un objet ou un phénomène, mais au
contraire elle contribue à leur donner une signification véritable.
En second lieu, dans un contexte phénoménologique, le terme expérience revêt un sens
plus précis. En fait, les auteurs stipulent que l’expérience est essentielle à la
compréhension de chaque phénomène puisqu’elle influence la perception de ceux-ci. Ce
qui conduit au troisième point qui définit la phénoménologie comme étant l’analyse de
phénomènes, non pas dans leur sens objectif, mais précisément sous l’angle du sens que
ces phénomènes ont pour les sujets qui les vivent. Finalement, la phénoménologie ne
serait pas complète sans l’intention. L’intention est, en fait, selon Poupart & coll. (1997),
la relation qui existe entre le phénomène et le sujet. De ce fait, les auteurs prétendent
qu’il est ainsi impossible de dissocier le phénomène du sujet et, par le fait même, qu’il
faut, pour comprendre un phénomène, connaître le sujet. Bref, un phénomène, dans le
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contexte phénoménologique, signifie toujours ce qui est donné ou se présente de lui-
même et ne se comprend que dans cette relation d’intentionnalité.
Ainsi, la phénoménologie ne s’explique pas seulement par la rigueur de son approche,
mais par son apport d’une méthode capable de nous faire accéder aux phénomènes
difficiles de l’expérience humaine tels la souffrance. La phénoménologie en tant que
méthode a d’abord été élaborée par Husseri (1913) dans un cadre philosophique. Cette
méthode phénoménologique philosophique de Husseri comprend trois grandes étapes
étroitement imbriquées, soit la réduction, la description et la recherche des essences. Par
contre, en suivant les étapes précédentes on arrive à une analyse uniquement
philosophique. Étant donné que cette présente recherche appartient à un niveau
scientifique, il importe d’utiliser la méthode avec certaines modifications. La première
étape sera donc la production d’une description concrète et détaillée d’expériences
spécifiques de souffrance d’après des descriptions faites par d’autres personnes. Par la
suite, le chercheur doit adopter la réduction. En fait, la réduction des données vers
l’essence des connaissances passées relatives au phénomène permet de demeurer
entièrement présent à l’expérience vécue par le sujet tout en demeurant conscient de la
perspective de sa discipline. A cet effet, Omery (1983) émet des conditions précises à la
recherche phénoménologique. C’est ainsi que, selon cet auteur, les concepts utilisés ne
devraient pas être définis au préalable car le biais de la méthode vient lorsque le
chercheur approche le phénomène avec des idées préconçues. Pour Omery, le chercheur
ne devrait pas tenter de valider un cadre théorique présélectionné ni avoir de définition
opérationnelle préalable.
La méthode
L’étudiante chercheure a adopté la méthode d’analyse phénoménologique préconisée par
Giorgi (1975). Ce dernier permet que le chercheur adopte préalablement une perspective
du phénomène, à condition que cette perspective n’affecte pas les résultats. Cette validité
des résultats s’explique par Giorgi (1975) par le fait que le chercheur enregistre comme
données tout ce que la personne rencontrée juge valable de mentionner. Cette méthode
permet également de rendre explicite la perspective du chercheur.
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Description du milieu
La recherche s’est déroulée auprès de personnes en phase terminale de cancer
hospitalisées sur une unité de soins palliatifs d’un centre hospitalier universitaire affilié.
L’unité de soins choisie avait une philosophie des soins en accord avec la philosophie des
soins palliatifs, soit une approche globale marquée par l’optimisation du bien-être du
patient en fin de vie. L’accord de la direction des soins infirmiers, du comité d’éthique
et du centre de recherche de l’hôpital a été obtenu au préalable. Les entrevues ont été
réalisées dans le milieu hospitalier.
Sélection des participants
Critère d’inclusion : Les participants à cette étude doivent être des personnes adultes
(plus de 18 ans) en phase terminale de cancer et hospitalisées sur l’unité de soins
palliatifs. De plus, le diagnostic de fin de vie devait être connu des participants. Aucune
distinction n’a été faite sur le type de cancer des participants. Par contre, l’étudiante
chercheure a tenu compte de genre, de l’état civil et du nombre d’enfants dans sa collecte
de données. Les participants s’expriment et comprennent le français en plus d’accepter
de façon volontaire leur participation à l’étude.
Critère d’exclusion : Les participants sont évalués, à priori, par le médecin traitant. Tout
participant ayant des troubles cognitifs ou altération de jugement est exclu de cette étude.
Les participants qui abandonne l’étude durant l’entrevue ou dont l’état de santé se
détériore est également exclus de cette recherche.
Cette recherche qualitative a utilisé un échantillon de quatre participantes. Le
recrutement des participants s’est échelonné sur une période de 6 mois, soit la période
accordée par le comité d’éthique de recherche du centre hospitalier universitaire affilié.
La liste des participants potentiels a été émise par l’assistant infirmier-chef du
département de soins palliatifs. Une fois cette sélection faite, l’infirmière soignante
discutait avec la participante du but de la recherche et lui remettait le consentement à
signer. Lorsque la participante était prête pour la rencontre, l’étudiante chercheure se
présentait à sa chambre et elle convenait avec elle d’un endroit et de la durée
approximative de l’entrevue. Au départ, sept participants répondaient aux critères de
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sélection: cinq femmes et deux hommes. Une des participantes a désiré remettre à
plus tard son entrevue et, malheureusement, elle est décédée avant cette date. Les deux
seuls hommes choisis pour cette recherche, après discussion sur le but visé et le sujet à
aborder, ont préféré donner leur place à un autre participant. L’étudiante chercheure ainsi
que l’équipe de l’unité de soins palliatifs ont tenté de recruter des participants masculins,
mais sans succès. Des contraintes de temps et de conditions physiques des participants
ont limité le recrutement à une période de 6 mois.
La première participante a été madame Cloutier (nom fictif), une dame de 77 ans veuve et
n’ayant aucun enfant. Elle a accepté d’emblée l’entrevue parce qu’elle aimait recevoir
des visiteurs et parce qu’elle sentait le besoin de partager, avec l’étudiante chercheure, ce
qu’elle vivait. Madame Cloutier avait un cancer du poumon et était hospitalisée depuis
26 jours sur l’unité de soins palliatifs lors de l’entrevue. La deuxième participante a été
madame Girard (nom fictif), une dame de 65 ans mariée depuis plus de 40 ans et mère
d’une fille de 3$ ans. Madame Girard a été la seule participante à avoir accepté
l’entrevue alors qu’elle venait de commencer son hospitalisation sur l’unité de soins
palliatifs. Madame Girard avait un diagnostic de myélome et présentait beaucoup
d’inquiétude face à son mari. La troisième participante a été madame Pelletier, une dame
de 7$ ans veuve et mère de quatre enfants. Madame Pelletier avait un cancer du côlon et
son séjour sur l’unité de soins palliatifs était beaucoup trop long à son avis, soit 60 jours.
La dernière participante a été madame Pépin (nom fictif), une dame de $2 ans, veuve et
mère de deux garçons: un de 49 ans et un autre de 57 ans. Madame Pépin avait un
cancer du pancréas et était sur l’unité de soins palliatifs depuis deux semaines.
Déroulement de l’étude
Tout d’abord, il y a eu approbation du projet par le comité d’éthique du centre hospitalier
et ce avant de débuter l’expérience (voir annexe 1). La sélection des participantes a été
faite avec la coordination du personnel infirmier du centre hospitalier, en accord avec les
critères d’inclusion préétablis. Par la suite, l’entrevue s’est déroulée dans la chambre du
participant ou dans un endroit choisi par celui-ci. L’entrevue s’est déroulée seulement
avec la participante et a été enregistrée avec son accord.
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Au début de l’entrevue, une explication était donnée sur le but de la recherche et un
consentement a été signé durant cette période (voir annexe 2). De plus, étant donné que
les entrevues ont été enregistrées, pour assurer la fidélité des données, chaque
participante était infonnée que l’enregistrement demeurait confidentiel et qu’il serait
effacé à la fin de l’étude. Lors de l’entrevue, les participantes ont été amenées à
s’exprimer à partir de questions différentes de manière à donner le plus d’informations
possibles sur ce qu’elles vivaient (annexe 3). Les participantes étaient assurées, dès le
début de l’entrevue, qu’il n’y avait pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Les
participantes, vu leur état de santé précaire, ont mentionné durant les entrevues la
présence de fatigue et d’épuisement après une courte discussion, et se sont informées sur
la possibilité de restreindre l’entrevue afin de se reposer. De ce fait, les entrevues ont
duré environ 40 minutes et aucune autre entrevue n’a pu être possible. Les participantes
sont toutes décédées durant les semaines qui ont suivi les entrevues.
Les sujets abordés lors des entrevues ont été davantage centrés sur la signification de la
souffrance d’après les évènements qu’elles vivaient ou qu’elles ont vécu durant leur
hospitalisation en soins palliatifs. Une deuxième entrevue a été impossible dû à la
détérioration de l’état de santé des participantes. Un soutien psychologique était offert au
besoin, par le service de psychologie du centre hospitalier, mais aucune participante n’y a
eu recours. Lentrevue de la première participante a nécessité quelques périodes de
silence, parce que madame Cloutier présentait beaucoup de dyspnée et d’essoufflement
lors de l’entrevue. L’entrevue de madame Cloutier a duré 25 minutes de discussion et 10
minutes d’arrêt. Aucune autre entrevue n’a pu être réalisée, puisque madame Cloutier est
décédée quelques jours après l’entrevue. Pour ce qui est de la deuxième participante
madame Girard, l’entrevue a duré 45 minutes et une aide psychologique a été offerte par
la suite. Par contre, madame Girard n’a pas utilisé la ressource, puisque son état de santé
s’est grandement détérioré par la suite. La troisième participante, madame Pelletier, a eu
une entrevue d’une durée de 35 minutes et elle a été interrompue par la famille de la
participante qui lui rendait visite. Madame Pelletier est retournée, par la suite, à la
maison pour ses derniers moments, puisque son état le lui permettait. La dernière
entrevue, soit celle de madame Pépin, a duré 40 minutes. L’état de madame Pépin était
3$
déjà précaire lors de l’entrevue, mais la participante a quand même désiré poursuivre
jusqu’à la fin.
Étant donné le décès simultané des participantes et la charge émotionnelle des entrevues,
l’étudiante chercheure a eu recours au soutien de l’équipe soignante des soins palliatifs.
En effet, malgré toute la volonté de l’étudiante chercheure de demeurer empathique face
aux confidences des participantes, la charge émotionnelle après les entrevues s’est avérée
très lourde.
Collecte de données
Avant d’entreprendre le processus de recherche, l’étudiante chercheure a procédé à son
bracketting, c’est-à-dire qu’elle a pris conscience de ses expériences et connaissances
antérieures et a rédigé un texte à cet effet (voir annexe 4). En effet, la mort d’un proche
est un phénomène bien connu de l’étudiante chercheure puisqu’elle a l’expérience d’avoir
accompagné son père lors de ses derniers moments de vie. Cette expérience, qui été
particulièrement difficile pour l’étudiante chercheure, n’a toutefois pas altéré son écoute
face aux participantes.
Le principal instrument utilisé pour la collecte de données est l’entrevue. L’entrevue a
été faite à partir de questions ouvertes développées sous la forme de
questionnaire/entrevue. Un questionnaire/entrevue a permis de recueillir les données
pertinentes à la recherche. Les entrevues ont eu une durée d’environ 40 minutes par
participante.
Un questionnaire de profil sociodérnographique a été complété à partir de données
recueillies à même le dossier (annexe 5). Le questionnaire/entrevue a été utilisé afin
d’explorer le phénomène de la souffrance tel que vécu par le participant. Les questions
ont été établies en fonction de la méthode phénoménologique utilisée durant cette
recherche. Par contre, chaque entrevue étant unique, seulement quelques-unes des
questions ouvertes du questionnaire ont été utilisées par entrevue. Pendant les entrevues,
l’étudiante chercheure invitait les participantes à verbaliser sur ce qu’était pour elles la
souffrance. Les questions étant ouvertes, les réponses ont varié pour chacune des
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participantes. Chacune a dirigé l’entrevue selon ses propres sources de souffrances, et
ce, indépendamment de leur origine. Leur condition physique limitait parfois leur entrain
à répondre. Par contre, chacune a apporté des témoignages enrichissants sur la souffrance
en fin de vie et sur ce que le phénomène représentait pour elle.
Lors de la cueillette de données l’étudiante chercheure avait l’accord et la collaboration
de la participante pour le choix du lieu et du moment de l’entrevue, à l’aide
d’explications simples sur les concepts de recherche. De cette façon, l’étudiante
chercheure a établi plus facilement un lien de confiance avec les participantes permettant
à celles-ci de s’engager et de s’exprimer durant l’entrevue (Poupart, 1997).
Analyse des données
La méthode d’analyse utilisée a été celle développée par Giorgi (1975). Le contenu des
entrevues a été ainsi analysé selon différentes étapes chronologiques.
Tout d’abord, il y a eu lecture des données recueillies lors des entrevues et une
description entière de l’entrevue de façon à y obtenir un sens global. Pour ce faire,
l’étudiante chercheure a écouté à plusieurs reprises les entrevues afin de bien retranscrire
chacun des verbatim. Selon Giorgi (1988), l’étudiant chercheur doit, durant cette étape,
dégager un sens en subdivisant les entrevues en unités de signification en regard avec le
langage de la discipline tout en respectant l’expérience de la personne. Les termes
descriptifs utilisés pour chacune des unités de signification doivent toujours être en
accord avec le vécu de la personne (Giorgi, 1988). Par la suite, afin de bien s’imprégner
des propos des participantes, l’étudiante chercheure a relu les transcriptions de verbatim à
cinq reprises. De plus, deux étudiantes à la maîtrise ont contribué à l’analyse des
verbatim par une relecture des transcriptions sonores. Par la suite, il y a eu une rencontre
entre les étudiants et l’étudiante chercheure de façon à échanger sur les données
recueillies.
Troisièmement, il a fallu arriver à une organisation et à une énonciation des données par
élimination. En effet, il faut éliminer les redondances, clarifier et élaborer la signification
de chaque séquence en les reliant les unes aux autres selon la signification globale de la
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description. Pour ce faire, l’étudiante chercheure doit examiner et décrire de nouveau
chacune des unités de signification de façon à les rendre plus explicites. Selon Cara
(2000), il importe durant cette étape d’utiliser l’intuition. De ce fait, l’intuition
correspond à l’expression de l’expérience du participant telle qu’elle est vécue à partir de
l’ouverture d’esprit de l’étudiante chercheure. De ce fait, l’étudiante chercheure n’a
retiré aucun verbatim. Nonobstant la courte durée des entrevues, elles contiennent une
grande richesse de données. À cet effet, même les silences, pleurs et pauses sont
considérés dans l’analyse des données. Ces éléments, informels, sont révélateurs
d’émotions transmises durant les entrevues. Durant cette phase, l’étudiante chercheure a
regroupé les passages similaires des participantes afin de les regrouper par thèmes. Cette
étape permet l’approfondissement et la compréhension des unités de signification en y
dégageant des thèmes centraux (Giorgi, 198$).
Quatrièmement, il importe d’arriver à une synthèse des résultats en troquant la
signification de chaque séquence du langage simple et concret du sujet en langage
scientifique ou élément thématique afin de révéler le phénomène (Giorgi, 198$). Durant
cette phase, il importe pour l’étudiante chercheure de respecter l’expérience telle qu’elle
est réellement relatée par les participantes. Cet expérience vécue est décortiqué en unités
de signification afin d’y dégager les thèmes centraux. Pour ce faire, l’étudiante
chercheure a réuni les propos des participantes par termes similaires. Cet encodage est
obtenu par réduction phénoménologique, c’est-à-dire par simplification de propos
semblables et partagés par chacune des participantes en thèmes intégraux. À la lumière
d’une comparaison des termes communs compris dans les différents thèmes, on constate
l’existence de sous groupes apparentés. L’identification de ces regroupements par sous
thèmes nous amène à une description plus caractéristique du phénomène de la souffrance
existant chez les participantes.
Afin d’assurer une conformité d’analyse, toutes les données recueillis ont été réévaluer
par des étudiants chercheurs de deuxième cycle en sciences infirmières. Dans le but
d’assurer une rigueur scientifique, la directrice de recherche a participé, par une
vérification des résultats, à toutes les étapes de l’analyse. finalement, il est important de
réunir et d’intégrer les idées acquises en une explication du phénomène de la souffrance
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chez la personne atteinte de cancer en fin de vie hospitalisée sur l’unité de soins
palliatifs. Il est primordial de transmettre à d’autres chercheurs les résultats obtenus par
cette étude.
Considération éthique
Du point de vue déontologique, les règles conformes à l’éthique sont respectées durant
cette étude. Ainsi, les participants autographie, au préalable, un consentement à la
participation de cette recherche avec les buts et objectifs de cette étude. De ce fait, les
participants sont avisés de l’enregistrement de l’entrevue et du fait qu’ils peuvent mettre
fin à celle-ci à tout moment. De même, la confidentialité est respectée. et ce pour toutes
les étapes de la recherche, en utilisant des noms fictifs et en ne divulguant aucun
renseignement qui permettrait d’identifier les participantes. Finalement, cette étude est
qualifiée par le comité d’éthique de l’hôpital. L’étudiante chercheure s’assure d’une
prise en charge psychologique et médicale des participantes par le personnel au besoin.
Le centre hospitalier choisi, pour réaliser cet apprentissage, a accepté et autorisé l’étude
au sein de son établissement (annexe 1).
Rigueur de l’étude
Selon Cara (2000), il existe deux critères par excellence afin de respecter la rigueur d’une
recherche de type phénoménologique.
Le premier critère est l’authenticité dtirant la recherche. Ce pré requis fait référence à la
correspondance des résultats face au vécu de la personne. Lors de la cueillette de
données, il est considérable pour l’étudiante chercheure de bien retranscrire chaque
verbatim afin d’en découler les idées et émotions telles qu’elles sont exprimées et vécues
par le participant. Pour ce faire, l’étudiante chercheure doit respecter chacune des étapes
de la méthodologie de Giorgi (1988) tout en utilisant son bracketting (annexe 2). A cet
effet, l’étudiante chercheure transcrit sa conception du phénomène de la souffrance en
regard avec ses expériences vécues et elle porte une attention particulière à ce que ses
pensées n’interfèrent pas avec l’étude.
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La crédibilité consiste, en guise de deuxième critère selon Cara (2000), en une
description exacte des résultats en accord avec le phénomène. Afin d’y parvenir,
l’étudiante chercheure doit connaître le phénomène à travers des lectures pertinentes. De
plus, les entrevues sont effectuées afin d’obtenir des résultats crédibles et le phénomène
est exposé de manière à refléter exactement et fidèlement les propos des participantes.
L’étudiante chercheure a donc établi un climat de confiance lors de l’entrevue et elle a
admis la description du phénomène par les participantes. Elle a, ainsi, tenté d’assurer la
crédibilité de sa recherche en validant l’identification de ses verbatim et de ses unités de
significations par des étudiants de deuxième cycle et sa directrice de recherche.
L’étudiante chercheure a tenu compte des limites de cette étude. En effet, l’état de santé
des participantes a généré des arrêts fréquents durant l’entrevue. Les participantes étant
en fin de vie, l’étudiante chercheure a respecté le rythme des participantes tout en leur
offrant une possibilité d’écourter les entrevues. Malheureusement, une seconde entrevue
a été impossible.
Portée scientifique et pertinence sociale
La description du phénomène de la souffrance contribue au corpus de connaissances de la
discipline infirmière. Ainsi, les infirmières accèderont plus facilement au vécu des
personnes en fin de vie. De plus, du point de vue clinique, l’utilisation du caring
permettra aux infirmières de dispenser des soins davantage holistiques, et permettra ainsi
aux patients de se sentir unique dans ce qu’ils vivent. Pour les infirmières en oncologie
et en soins palliatifs, cette étude démontre qu’il est important de tenir compte de l’aspect
spirituel de la souffrance et de ne jamais négliger l’espoir qu’on les personnes atteintes de
cancer face à leur mort et à leur souffrance.
Une meilleure compréhension du phénomène de la souffrance en fin de vie permettra à la
recherche infirmière d’approfondir davantage le phénomène dans un autre contexte que
les soins palliatifs. De plus, cette étude sur la phénoménologie de la souffrance en fin de
vie démontre qu’il reste des zones inexplorées, tel la souffrance chez les hommes en fin
de vie. Les résultats d’analyse de cette étude peuvent servir de piste et d’assise à d’autres
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études connexes sur la souffrance. La recherche infirmière est essentielle pour
développer une pratique de soins axée sur la qualité et des valeurs humaines.
Cette étude permettra aux infirmières de développer des habiletés de compréhension
reliées au phénomène de la souffrance chez la personne atteinte de cancer en fin de vie et
d’ainsi favoriser l’avancement de la pratique en soins palliatifs. La souffrance en fin de
vie est un phénomène important qui devrait faire l’objet de connaissances en sciences
infirmières, au même titre que le soulagement de la douleur. En effet, la souffrance est
un phénomène qui ne touche pas simplement la clientèle en fin de vie, mais touche tous
les types de clientèle. De ce fait, il est important pour l’infirmière de comprendre que le
phénomène existe, qu’il est présent à travers chaque épisode de soins et qu’il importe
d’en tenir compte dans notre pratique infirmière.
Chapitre 4 - Résultats
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Le présent chapitre traite de l’analyse phénoménologique du contenu des quatre
entrevues réalisées, afin de répondre à la question (<Quelle est la signification de la
souffrance chez des personnes atteintes de cancer en fin de vie, hospitalisées à l’unité des
soins palliatifs?». Tout d’abord, voici un portait sociodémographique de chacune des
participantes, relatif aux données recueillies lors des entrevues (Tableau 1).
Les quatre participantes à l’étude sont d’origine québécoise, d’ascendance caucasienne,
de sexe féminin et de religion catholique. Durant l’analyse, elles sont identifiées par des
noms fictifs, soit : mesdames Cloutier, Girard, Pelletier et Pépin. Elles sont âgées de 65 à
82 ans; trois d’entre elles sont veuves depuis plus de cinq ans. Toutes ont une famille et
reçoivent de façon régulière des ami(e)s. Les rencontres avec mesdames Girard et Pépin
ont lieu au début de leur hospitalisation, soit deux à quatorze jours après leur arrivée. Par
contre, en ce qui concerne mesdames Cloutier et Pelletier, leur hospitalisation compte
respectivement vingt-six et soixante jours. Toutes ont reçu un diagnostic de cancer en
phase terminale et sont présentement hospitalisées pour recevoir des soins de fin de vie.
Aucun homme n’a désiré participer à l’étude, soit pour cause de détérioration rapide de
l’état général, soit pour indisponibilité au moment de l’entrevue.
L’arrivée des participantes à l’unité des soins palliatifs s’est faite selon un processus
établi par la Cité de la santé de Laval. Elles ont d’abord été rencontrées par un médecin
des soins palliatifs, qui leur a expliqué leur situation médicale et la philosophie de l’unité
des soins palliatifs. L’hospitalisation à l’unité des soins palliatifs de la Cité de la santé
suit un accord libre et éclairé de la personne en fin de vie. Les participantes sont
conscientes de l’évolution de la maladie, quoiqu’elles ne soient pas atteintes du même
type de cancer. Elles sont toutes d’accord avec leur hospitalisation à l’unité des soins
palliatifs. Quant à madame Cloutier, celle-ci est atteinte d’un cancer du poumon;
madame Girard, d’un myélome multiple. Pour sa part, madame Pelletier souffre d’un
cancer du côlon et, madame Pépin, du pancréas.
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Tableau I - Portrait sociodémographique des participantes
Nombre de jours
Nom fictif des . . Nombre Type de d’hospitalisation
. . Age Sexe Etat civil , •participantes d enfants cancer a 1 unite des
soins palliatifs
o
Madame (mais 9
. 77 F Veuve Poumon 26Cloutier soeurs
proches)
Madame Girard 65 f Mariée 1 Myélome 2
Madame
. 7$ F Veuve 4 Colon 60Pelletier
Madame Pépin $2 f Veuve 2 Pancréas 14
Il importe de mentionner que chacune des participantes répond aux critères de sélection
établis dans le cadre de cette recherche. Elles contribuent grandement à cette étude, en
partageant avec l’étudiante chercheure leurs émotions sur la signification de la souffrance
en fin de vie du cancer.
Analyse des thèmes centraux et sous-thèmes
La richesse des données, recueillies lors des entrevues, permet d’identifier la nature et
l’essence mêmes de la souffrance ressentie par les personnes atteintes de cancer en fin de
vie et hospitalisées à l’unité des soins palliatifs. L’hospitalisation aux soins palliatifs est
le dernier épisode de leur vie. Cet épisode des soins palliatifs, même s’il s’avère
volontaire et éclairé, génère une profonde réflexion sur la vie, la maladie, mais aussi sur
la survie de leur famille.
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Malgré de nombreux symptômes incommodants lors des entrevues, les participantes
témoignent néanmoins de leur intérêt face au sujet de la recherche. Ainsi, elles
expriment librement ce qu’elles ressentent durant cette période difficile de leur vie.
Malgré la courte durée des entrevues, l’étudiante chercheure considère les données
recueillies comme particulièrement importantes, puisqu’elles sont l’empreinte laissée par
chacune des participantes avant son dernier souffle. De l’analyse de ces réflexions se
dégagent trois thèmes centraux et sept sous-thèmes sous-jacents. Les trois thèmes
centraux sont les: souffrance, reliée à différentes pertes en fin de vie; sens spirituel,
donné à sa propre souffrance; et souffrance reliée à l’ambivalence entre la volonté de
vivre et la peur de mourir.
Tableau 2- Résultats
NombreNombre de d’unités de Sous-thèmes Thèmesparticipantes
signification
Vivre ma propre perte, celles
4 12 de ma famille et de mon
entourage Souffrance reliée à
différentes pertesMe sentir en perte4 14 d’ autonomie
Sentir une perte de contrôle3 7 face à la maladie
Croire que la souffrance fait Sens spiritueln
3 5 partie intégrante de la mort donné à sa propre
souffrance
Avoir la foi en la prière4 6 durant cette période difficile
Vivre avec la peur de mourir
face à l’absence de traitement3 1 1 Souffrance reliée à
et au cheminement 1’ ambivalence
inéluctable vers la mort entre la volonté de
vivre et la peur deAvoir l’espoir d’un traitement
2 3 miracle relié à une volonté de mourir
vivre
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Essentiellentent, tes récits des participantes se rejoignent sous tin même
dénominateur, soit: la souffrance, reliée à différentes pertes, donne un sens spirituel à la
mort et permet de vaincre la peur de mourir en nourrissant un espoir de vivre.
Souffrance reliée à différentes pertes en fin de vie
Dès leur arrivée à l’unité des soins palliatifs, il importe que les participantes notent leur
((expérience de perte)> face à l’hospitalisation et l’évolution de leur maladie. Il ressort de
leurs observations que l’«expérience de perte)) est génératrice de souffrance pour toutes
les participantes.
Vivre ma propre perte, celles de ma famille et de mon entourage
Depuis leur premier jour d’hospitalisation aux soins palliatifs, les participantes se
confrontent quotidiennement à leur mort prochaine. La mort est en quelque sorte la perte
de sa propre image, des gens qui nous entourent ou de quelqu’un qui nous est cher.
De ce fait, madame Cloutier formule trois formes de perte, soit $ matérielles, telles son
appartement; familiales, telles ses neuf soeurs et ses amis; et son genre de vie antérieur à
la maladie (ex. : vacances au chalet avec les nièces et neveux).
C’est épouvantable. Épouvantable. Tu ne peux pas expliquer ça. J’avais mon chat, à
part de ça, il a fallu que je fasse tuer mon chat. Puis ç’a été l’enfer, l’enfer. Ce n’est
pas la faute de personne. Bien ... il n’y a pas personne qui a ... Mais j’ai trouvé ça
très dur, très dur, très dur. Mais là ... je criais, puis : je veux m’en aller chez-nous; je
veux m’en aller chez-nous; je veux m’en aller chez-nous. J’ai confiance que l’autre
côté, il y a quelqu’un qui pense à nous autres. Bien, assez proches. On est neuf
filles. Quand tu as fait le tour. Puis, après ça, les nièces, les neveux, tout ça ... Puis à
part de ça, on s’est toujours assez bien adonné. Fait qu’on n’avait pas rien que des
mauvaises passées; il y a des bons ... quand on avait le chalet, on avait beaucoup de
plaisir, puis on était toujours en famille, puis ça allait bien. Mais là, ils me le rendent
bien.
En ce qui concerne madame Girard, ses pertes sont dordre familial principalement.
Ainsi, elle déclare
Ça m’inquiète un peu: il y a ma fille et mes petits-enfants; c’est pas un cadeau.
Mon mari, lui, il y pense plus ... la crainte de tomber tout seul, c’est normal. Ça
m’inquiète un petit peu, mais il y a ma fille ; y a mes deux petites-filles ; ce n’est pas
un cadeau. L’autre, peut-être qu’elle va avoir moins connaissance, celle d’un an et
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demi; parce que quand elle vient, elle cherche, elle sait que je suis supposée d’être
là. Elle cherche un peu, mais elle a rien qu’un an et demi. Mais c’est l’autre, cinq
ans et demi ... à ma fille, je lui ai dit $ il faut que tu fasses ta vie, puis avoir soin de
ton père en même temps. Mon mari, il vient tous les jours ; des fois, ma fille, oui
des fois non ; ça dépend. Quand son chum travaille, elle ne peut pas venir, parce que
R, elle ne l’amène pas. Elle court autour de moi.
Madame Pépin semble partager le même avis, puisqu’elle mentionne «Vous avez peur
que votre fils ait de la difficulté tout seul. Une inquiétude, mais c’est normal.»
Une telle association de perte s’accompagne de significations symboliques propres à
chacune des participantes. Toutes ces pertes contribuent donc à bâtir la signification de
la souffrance de chacune des participantes.
Me sentir en perte d’autonomie
La perte des fonctions corporelles engendre une perte d’autonomie et ce grand
changement est signalé par les quatre participantes comme étant générateur de
souffrance. En effet, les participantes associent cette perte d’autonomie à une
dépendance au personnel soignant. Madame Cloutier formule ce qui suit, dans un élan de
découragement
Bien sûr. Bien sûr. Si j’avais pas ça ... Moi, dans le moment, de qu’est-ce qui me
décourage, si on peut dire, c’est de ne pas être capable d’aller en bas seule. C’est
interdit. C’est celui qui m’amène qu’il faut qu’il me ramène; fait que c’est toute une
histoire. C’est le seul désennui que tu as; je ne peux même pas aller aux toilettes
toute seule parce que j’ai tombé; je me suis brisée une hanche. Après, je suis
tombée; je me suis râpée un peu la colonne. Puis là, c’est strictement défendu; je ne
peux même pas aller aux toilettes toute seule. fait que c’est restreint tellement ... Pas
rien que dépendante, plus que ça. Tu te sens ... à peu près rien; tu dépends rien que
des autres, uniquement des autres; pas juste toi faire quelque chose ... Mais, pour
moi, c’est dur. Comme là, je pourrais aller dehors, mais il faut que j’attende
quelqu’un qui m’accompagne, qui m’amène, puis qui me ramène. Fait que ça que je
trouve un peu sévère ... Quand tu es raisonnable, que tu ne demandes pas ça ... Moi,
ils me disaient tout le temps : «Mais vous ne demandez rien; vous ne demandez rien;
vous ne demandez jamais rien.» Qu’est-ce que tu veux? Je ne suis pas habituée. Je
suis toute seule; sept ans, que je vivais toute seule.
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Dans une autre ligne d’idées, madame Girard mentionne la difficulté à accepter que
l’unité des soins palliatifs devienne sa demeure : «C’est dur parce que vous êtes ici au
lieu d’être à la maison.» Ainsi, met-elle l’accent sur la perte qu’elle ressent d’avoir dû
quitter son domicile parce qu’elle devenait incapable d’en faire l’entretien ménager;
s’ensuivit une perte d’autonomie. Elle se sent désormais obligée d’accepter de se
restreindre à cet endroit pour le reste de ses jours
Bien là, ils m’ont dit qu’il n’y a pas grand-chose à faire. Puis, ils ont dit: «On vous
envoie là pour trois mois», pour me reposer, «... puis, après ça, bien là, si vous
n’êtes pas capable de retourner chez-vous, on va trouver une maison.» C’est dur
parce que vous êtes ici au lieu d’être à la maison. J’ai eu un petit problème avec
celui qui nous couche le soir. J’ai ri, mais, sur le coup, j’ai eu peur. La garde, celle
qui s’occupait de nous, elle avait un prélèvement à faire, puis, nous, on n’avait pas
personne. fait qu’à un moment donné, je demande la toilette, mais le soir, l’autre
voulait me coucher à neuf heures (c’est bien trop de bonne heure). Elle dit que je
n’ai pas d’affaires à mettre ça là. Elle tire dessus; je tombe en bas du lit. Eh,
seigneur! Oh, boy! Onze heures et vingt, c’est-tu elle qui vient? Si elle ne vient pas,
il faut que j’aille à la toilette. Ils m’ont dit de ne pas me lever toute seule, de faire
attention. Si je me prive, puis je reste là, je vais attendre. La journée va être longue.
Fait que de même, si j’ai besoin, je vais demander à quelqu’un ... Parce que ça
change les idées de bord, puis, de l’autre côté, on peut
De plus, madame Pépin explique sa perte d’autonomie par le fait qu’elle ne choisit pas ce
qu’elle mange, ni l’heure à laquelle elle prend ses repas
(Étudiante chercheur: Vous trouvez ça difficile de savoir que vous ne pouvez pas
manger ce que vous voulez?) Oui, je mange de 1’«Ensure» (supplément de repas); ça
remplace un repas. C’est en plein ça; vous l’avez!
Chaque perte physique constitue pour les participantes un présage de pertes
supplémentaires. Ces pertes d’autonomie et de qualités physiques s’accompagnent
d’autres aussi importantes dans la vie quotidienne. Contrairement aux autres sujets à
l’étude, madame Pépin tire avantage de cette situation, puisqu’elle se sent d’autant plus
en sécurité qu’elle est constamment entourée de gens : «Vous avez toujours quelqu’un
qui est là pour vous aider, si vous avez besoin. C’est ça? Oui. Puis, j’appelle ... fait qu’il
y a toujours une personne ...»
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Sentir une perte de contrôle face à sa maladie
Chez une personne, atteinte de cancer en fin de vie, le sentiment de perte s’associe à la
variable des symptômes. En effet, la croissance des symptômes, qui apparaissent dû à la
progression de la maladie, explique l’existence du processus de perte de contrôle.
D’ailleurs, les quatre participantes décrivent différents types d’afflictions, reliées aux
symptômes de leur cancer. Madame Cloutier, atteinte aux poumons, explique que
l’évolution de son état l’empêche de bien respirer : «J’avais beaucoup de difficultés à
respirer . . . ». Madame Girard, atteinte d’un myélome multiple, accepte difficilement
l’évolution de la maladie en lien avec la présence des symptômes physiques
Il y a pire que ça. Une journée, ça va bien et, le lendemain, j’ai de l’eau sur les
poumons ... C’est ça que je ne comprends pas. Ils me disent: «C’est fini!» C’est
fini ... mais pas physiquement ... non ... c’est pas tout à fait fini encore. Je me fais
juste des bleus de même
En ce qui concerne madame Pelletier, elle se résigne à dire qu’elle en est probablement
rendue à cette étape-là : «Tout d’un coup, ça finit par moins bien aller. Bien, à un
moment donné, mes intestins ne marchaient pas. C’était bloqué. Là, ils m’ont amenée
ici.»
Quant à madame Pépin, elle explique l’évolution de sa maladie comme s’inscrivant dans
le cours normal de la vie, même si elle n’a pas reçu une préparation psychologique à cette
éventualité
Quand on laisse les personnes mourir, on leur donne des soins indispensables; mais,
on les laisse mourir ... on laisse la maladie faire son chemin ... Ben oui, c’est
comme une bombe qui nous tombe sur la tête ... pour tout le monde.
La perte est ainsi une partie intégrante et universelle de la condition humaine, qui affecte
profondément chaque personne jusqu’à sa mort.
Sens spirituel donné à sa propre souffrance
Les quatre participantes sont de religion catholique et pratiquantes. Toutes mentionnent
l’importance de la religion, lors des derniers moments de leur vie. Néanmoins, leur
vision de la spiritualité diffère de l’une à l’autre.
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Croire que la souffrance fait partie intégrante de la mort
Lors des différentes entrevues, trois des sujets, soit mesdames Pépin, Cloutier et Girard,
abordent la souffrance à titre d’étape normale de la vie chrétienne avant la mort (tel le
Christ qui a souffert sur la croix avant de trépasser). Madame Pépin résume bien la
philosophie chrétienne, véhiculée par les deux autres interviewées: «Des fois, je pense au
Christ sur la croix etje me dis que, s’il a pu endurer ça, je peux le faire aussi.»
De plus, la religion catholique prétend à l’existence d’un endroit, tel le paradis, où les
âmes méritantes se retrouvent après la mort. C’est de cet endroit, dont madame Cloutier
fait état, lorsqu’elle stipule : «Parce que ça ne peut pas être pire, la vie l’autre bord est
moins pire que ça .. . ». La religion catholique permet aussi de croire que la vie ne se
termine pas avec la mort, mais qu’il y a continuité. Cette vie surnaturelle ne présente
aucune souffrance. Le fait de croire que la mort offre une vie nouvelle et éternelle aux
gens décédés (que l’on a aimés et connus) diminue ainsi la souffrance morale, générée
par l’anxiété de mourir:
De temps en temps, je pense, mais ... Je me demande comment ça va finir, mais, il
ne faut pas se le demander parce que ce qu’on pense, ce n’est pas ça qui arrive. Puis,
je me dis: «Le moment donné, il arrivera ce qui arrivera ... On est tous venus au
monde; on va tous mourir.» Je ne sais pas qui disait ça à la télévision: «Il y en a
quatre-vingt pour cent qui vont mourir du cancer, mais cent pour cent vont mourir.»
Selon madame Cloutier, la souffrance réside donc dans la peur du moment et des
conditions dans lesquelles la mort va surgir pour nous emporter:
Qu’est-ce que tu veux? Veux, veux pas; il n’y a pas de presse, mais veux, veux pas
C’est la qualité de vie, qui achemine ça ... aller au temps où tu vas trépasser, moi
même ça va arriver.
En effet, la souffrance est la dernière étape normale de la vie, tremplin qui permette
d’atteindre la vie éternelle, selon la religion catholique. La croyance au fait que le Christ
viendra chercher ses disciples -- et mettre ainsi fin à leur souffrance -- est aussi un de
ses dogmes complémentaires. Les propos de mesdames Girard et Cloutier témoignent de
cette croyance:
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(Madame Cloutier) On est tous venu au monde et on va tous mourir ... Qu’est-ce
que tu veux? Aller au temps, où tu vas trépasser ... (Madame Girard) Si le petit Jésus
a besoin de moi en haut
En se basant sur leurs croyances, les participantes (toutes de ferventes catholiques),
émettent l’hypothèse voulant que la souffrance permette de vivre les derniers moments de
la vie comme le Christ les a vécus. Cette approche atténue la souffrance.
Avoir la foi en la prière durant cette période difficile
La Bible relate fréquemment des miracles, relevant de la foi. À notre avis, la prière
confère un pouvoir de guérison, provoque l’allégement de la souffrance, aspect qui ne
doit jamais être négligé. Dans cette optique, les quatre femmes de notre étude expriment
le besoin de prier, particulièrement dans les moments difficiles. Ainsi, s’exprime
madame Cloutier : «Le bon Dieu est là pour nous aider ... alors, je suis croyante.»
Malgré le fait qu’elles se disent croyantes et pratiquantes, mesdames Pépin et Girard
mettent beaucoup moins d’emphase sur la prière que madame Cloutier:
(Madame Girard) Vous priez une fois de temps en temps ... ils donnent la
communion. Ils m’ont demandé si je voulais aller à la messe; j’ai dit: «Non, je ne
suis pas assez forte.» (Madame Pépin) De temps en temps, quand j ‘ai du temps, je
prie.
Quant à madame Pelletier, elle utilise la prière et le service de la Pastorale comme
ressource disponible pour l’écoute et le soutien en cas de besoin
Le monsieur de la Pastorale, il ne passe pas plus souvent que ça, une hostie de temps
en temps, quand on veut communier. Quand vous voulez communier, ils viennent
vous porter une hostie, mais, à part de ça, il n’y a pas de rencontre avec le prêtre.
Ces pratiques d’assistance à la messe, de prière et de partage des souffrances avec Dieu
ou son représentant (prêtre ou agent de la Pastorale) leur ont été inculquées durant leur
jeunesse. Maintenant, cette pratique relève d’un «choix». Toutefois, il se limite aux
disponibilités du prêtre.
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Souffrance reliée à l’ambivalence entre la peur de mourir et la
volonté de vivre
Les émotions jouent un rôle important dans l’expression de la souffrance. En effet, les
quatre participantes formulent des sentiments de peur, de crainte et de stress face à la
mort, qui s’approche. Simultanément, elles expriment l’espoir qu’un remède miracle
viennent résoudre la situation.
Vivre avec la peur de mourir face à l’absence de traitement
et au cheminement inéluctable vers la mort
Les sentiments exercent un effet puissant sur le comportement et les pensées. La peur de
l’inconnu guide les pensées et la formulation des émotions. Ainsi, chacune des
participantes exprime à sa manière la peur de ce qui lui arrive et la crainte qui l’habite
face à une mort inévitable et prochaine. Madame Cloutier explique sa façon de voir la fin
de sa vie.
Tant que tu n’acceptes pas, tu ne vis pas; c’est le désespoir tout le temps et tu vas
être enragé ... tu sais où tu t’en vas; fait que c’est moins drôle ... mais, il faut s’y
faire.
Pour sa part, madame Girard reconnaît au corps médical le droit de lui annoncer la fin de
sa vie et lui confie la lourde tâche d’en faire part à son mari s «Le médecin a dit: “On ne
peut plus rien faire ...“ Il a fait peur à mon mari en lui disant que tout était fini ...»
Quant à madame Pelletier, ses propos semblent sereins, malgré le fait que des larmes
coulent sur ses joues : «On n’aime mieux ne pas penser à ça (mort) ... Quand c’est notre
tour; c’est notre tour ...»
Contrairement aux autres participantes, madame Pépin déclare que son état s’est amélioré
depuis son arrivée aux soins palliatifs. Elle explique que son seul symptôme physique de
souffrance est une crampe au mollet : «Des souffrances, oui, mais ça ne dure pas
longtemps ... J’ai pas de position; j’ai des crampes dans les mollets. Ah!» Selon
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l’étudiante chercheure, il importe de laisser les émotions s’exprimer. Leur expression
permet de rationaliser la situation et, parfois même, de diminuer la peur et la crainte.
Avoir l’espoir d’un traitement miracle relié à la volonté de vivre
Deux participantes seulement manifestent l’espoir d’un revirement de situation et de la
découverte d’un traitement miracle. Il est éloquent de noter que celles qui formulent ce
sentiment et cette volonté de vivre sont hospitalisées depuis peu. Les autres, résignées,
acceptent une mort prochaine et l’absence totale d’une possibilité de guérison. Les
premières, soit mesdames Pépin et Girard, expliquent leur volonté de vivre d’une manière
qui soit propre à chacune. Madame Girard dit que : «On vous envoie là pour trois mois
et, après, si vous êtes capables, vous retournez chez-vous ou on vous trouve une maison
On ne sait jamais. Des fois, s’ils trouvent de quoi ... un traitement x . . . », alors que
madame Pépin défie le diagnostic avancé : «Depuis que je suis ici je prends du mieux
»
D’autres formes d’espoir se révèlent à travers les propos de madame Cloutier, par
exemple, celui que la famille parvienne à assurer sa propre subsistance : «Bien, on est
assez proche. On est neuf filles ... on s’est toujours bien adonné ... on avait beaucoup de
plaisir; puis, on était en famille ... ça allait bien ...» On perçoit le désir que la famille,
déjà très unie, continue à se rassembler et à avoir du plaisir malgré son absence. Madame
Girard nourrit l’espoir que, suite à sa mort, sa fille s’occupe bien de son père : «À ma
fille, je lui ai dit: “Il faut que tu fasses ta vie, puis avoir soin de ton père en même
temps”.)> Madame Pépin souhaite que son fils, de qui elle a toujours assuré les besoins,
se débrouille sans elle : «(Étudiante chercheure : Vous avez peur que votre fils ait de la
difficulté tout seul?) (Mad. Pépin) Une inquiétude, mais c’est normal!» En fait, les
derniers moments de la vie se remplissent d’espoirs divers, tels : celui de guérir,
d’accéder à une vie éternelle ou, encore, le bonheur pour les survivants bien-aimés.
Résumé de l’analyse des résultats
Il s’avère que chacune des participantes vit et exprime sa souffrance de façon unique et
personnelle. Par contre, les propos tenus comportent des similitudes, permettant de
dégager thèmes et sous-thèmes.
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Tout d’abord, chacun des sujets exprime la difficulté d’accepter des pertes, soit celles
de sa propre famille et de son autonomie, entre autres. Elles soulignent le fait de vivre
une perte de contrôle face à la maladie qui progresse et de se voir ainsi obligées de
remettre leur propre vie entre les mains du personnel médical. Cet état de dépendance
aux soins et activités de la vie quotidienne génère de la souffrance. Il rappelle l’état
critique de la personne, affligée par le cancer en fin de vie, et enraie la possibilité de s’en
sortir.
Ensuite, les propos relient la notion de souffrance à celle de spiritualité. Les
participantes, catholiques pratiquantes, associent leur souffrance à celle de Jésus sur la
croix. De plus, la prière se métamorphose en moyen efficace pour la contrer. Conférer
un sens spirituel à sa souffrance leur permet de se détacher du phénomène et de l’accepter
comme partie intégrante du processus normal, lors des derniers instants de la vie.
À tous ces aspects cruciaux s’ajoute celui de l’ambivalence entre la peur de mourir et
l’espoir de vivre. La peur de mourir n’est pas explicitement mentionnée ou décrite par
les quatre participantes. Toutefois, elle se révèle tout au long des entrevues par le biais
de pleurs et de silences éloquents, au moment d’un questionnement direct sur des sujets
apparentés à cette appréhension. On mentionne à quelques reprises l’espoir d’un
traitement miracle, de la fin du cauchemar ou, encore, d’une erreur escomptée de
diagnostic.
Bref, pour les participantes, «souffrance» signifie «association de pertes et d’espoirs»
face aux derniers moments de la vie. Autrement dit, essentiellement, le phénomène se
relie à différents deuils et attentes, identifiés par les participantes. S’y entremêlent des
sens variés : il faut croire en un monde meilleur et une fin heureuse, digne de la religion
chrétienne; il faut avoir une volonté de vivre; de la mort surgit la peur de l’inconnu; la
souffrance est une expérience; elle peut disparaître par un nouveau traitement ou
s’atténuer par la prière; le fait de lui donner un sens spirituel permet de nourrir un espoir
de vivre et de vaincre la peur de mourir. Ces différents sens ne font pas l’unanimité, mais
ils sont adoptés par les différentes participantes à des degrés variés.
Chapitre 5 - Discussion
5$
Afin de bien comprendre les résultats de cette recherche, il s’avère important de les
interpréter en tenant compte de la notion du caring de Watson, qui s’enracine dans un
système de valeurs humanistes fondamentales. Ce système peut être dit «scientifique» en
ce sens qu’il repose sur des connaissances prouvées et. à la fois, qu’il implique une
procédure mentale de réflexion et d’association à caractère humaniste basée sur les faits.
Ce chapitre propose donc l’explication des résultats de la recherche sur la signification de
la souffrance chez les personnes atteintes de cancer en fin de vie à la lumière des facteurs
caratfs de la science du caring. Les facteurs caratifs, dans le cadre du système de
Watson, sont ceux dont l’infirmière tient compte pour prodiguer des soins aux patients.
Ces facteurs se fondent sur la philosophie humaniste, qui est la clé de voûte de l’approche
soignante et qui est étayée par un corpus scientifique ne cessant de s’accroître (Bonnet,
199$).
Souffrance reliée à différentes pertes en fin de vie
Tout au long de la vie, la personne fait l’expérience de la «perte» sous différentes formes.
Le concept de la «perte» peut se relier aux biens matériels et tangibles, mais aussi à des
êtres chers et des capacités physiques. Pour comprendre la «perte», telle qu’elle est
vécue par une personne, celle-ci doit en exprimer la signification (Bonnet, 1998).
Vivre ma propre perte, celles de ma famille et de mon entourage
Les quatre participantes expriment beaucoup d’émotions face à l’éventualité de ne plus
revoir leur famille et leurs amis proches. Étant une femme seule et sans enfant, madame
Cloutier exprime beaucoup de chagrin face à la perte de son chat, qui représente tout pour
elle. Elle explique que, dans les moments difficiles de la vie, il est très important de
s’entourer de gens que l’on aime et qui nous soutiennent moralement. De plus, se
remémorer de bons souvenirs diminue la souffrance morale causée par la période plutôt
sombre de l’avènement de la mort. Aussi, elle pleure face à l’impossibilité de ne plus
retourner au chalet, là où elle aimait tant passer des fins de semaine de détente avec ses
soeurs, neveux et nièces.
Madame Girard déclare que la crainte d’abandonner son mari à lui-même et de ne plus
revoir ses petits-enfants suffit à générer de la souffrance. Cette souffrance, elle l’atténue
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en spécifiant qu’elle compte sur sa fille pour soutenir son père et l’aider à refaire sa
vie. Ainsi, le fait de remettre la responsabilité à sa fille la soulage; c’est une forme de
confiance. La souffrance qu’exprime madame Girard rejoint bien la pensée de Travelbee
(1971). Selon cette auteure, il importe d’exprimer ses émotions vécues lors de
l’expérience difficile de maladies, telles le cancer et l’approche de la mort. Elle soutient
que la source de souffrance s’explique par la solidité des liens affectifs qu’entretient la
personne souffrante avec son entourage.
En ce qui a trait à madame Pelletier, elle semble tout à fait détachée de sa famille. Elle
exprime être proche de ses enfants, sans que les membres de sa famille soient «tassés)) les
uns contre les autres. Ce détachement face aux gens importants de sa vie peut être une
façon personnelle de vivre sa souffrance face à la séparation. D’ailleurs, à la lumière de
Morse et Jolmson (1991), une telle réalité se raccrocherait au fait que «la souffrance
dépasse l’émergence du corps» et «la réponse psychologique qui s’ensuit». Ceci signifie
que notre façon d’agir n’est pas nécessairement notre façon de penser. La participante
fournit donc une réponse à sa souffrance, qui est complètement séparée de sa pensée.
Lors de l’entrevue, madame Pépin, quant à elle, ne fait qu’effleurer le sujet de sa
séparation d’avec sa famille. Seules quelques phrases expriment la croyance que ses fils
sont trop dépendants d’elle et que son départ leur permettra de devenir plus autonomes et
adultes. Cette situation ne génère donc, pour elle, aucune souffrance. Peut-être, qu’elle
a déjà amorcé le processus de son propre deuil et qu’elle évite de manifester sa
souffrance; ainsi, son deuil devient-il sain. Selon Bacqué (1990), la «non expression» de
sa souffrance, lors du processus de deuil, se relie à une prise de conscience profonde.
C’est une rationalisation par la personne souffrante à l’approche de la fin de sa vie.
Quels qu’en soient l’origine, la nature et la signification, la perte affecte toute personne
qui se voit obligée de s’y adapter et ajuster tout au long de sa vie. Une perte peut être
cruciale, nécessitant une préparation, une anticipation et des interventions planifiées
(Bonnet, 199$).
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Me sentir en perte d’autonomie
La perte d’une fonction corporelle peut prendre différentes formes, toutes des variantes
de perte de soi (pouvant être parfois psychologiques, comme par exemple, la perte
«symbolique» de soi). On la considère aussi souvent comme un changement de l’image
de soi. Madame Cloutier identifie plusieurs irritants, phénomène découlant de son
admission à l’unité des soins palliatifs. Elle stipule qu’il est impossible de sortir de
l’unité par elle-même, au risque de se blesser. Elle qui était une femme seule et
autonome dans sa maison, elle doit maintenant tout demander au personnel soignant et
s’en remettre à leurs bons soins. Par contre, il y a des avantages non négligeables à cette
dépendance, puisque, selon elle, les patients sont traités comme rois et reines. Madame
Girard, pour sa part, préférerait vivre dans sa maison en présence de son mari et ses effets
personnels. Elle croyait que son entrée aux soins palliatifs était temporaire, mais,
maintenant, elle doit se résigner à y demeurer jusqu’à la fin de sa vie. Elle cite sa
difficulté devant l’obligation de se coucher à des heures précises et d’aller à la salle de
bain accompagnée d’une aide. Alors que madame Pépin déplore ne pouvoir choisir le
contenu de ses repas, madame Pelletier trouve avantageux de se faire dorloter et de
pouvoir enfin se reposer.
Il ressort que les pertes, synonymes de gain pour certaines participantes (telles mesdames
Pépin et Cloutier), symbolisent des abnégations pour d’autres. En effet, la perte
d’autonomie, c’est-à-dire l’obligation de demander et de suivre des règles, génère la
souffrance dans certains cas, puisqu’elle ramène la personne malade à une dépendance
quotidienne pour toute activité, et non dans d’autres. Ceci témoigne bien du fait que les
caractéristiques uniques de chaque personne expliquent l’existence d’interprétations
particulières d’un même événement. Le sens et l’importance d’une perte varient d’une
personne à l’autre. Au moment de la fin de la vie (passage difficile), la souffrance se
manifeste différemment, par exemple, par le biais de la perte d’autonomie, et l’essentiel
est de permettre à la personne souffrante de pouvoir exprimer ce qu’elle ressent à travers
une écoute silencieuse, proche et respectueuse.
La perte est une partie intégrante et universelle de la condition humaine, qui affecte
profondément chaque personne de sa naissance jusqu’à sa mort. Certains aspects de la
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perte accompagnent de façon prévisible la croissance et le développement, tandis que
d’autres sont fortuits et imprévisibles; elle peut ainsi (nous le répétons) revêtir de
nombreuses formes et avoir différentes significations.
La perte peut aussi se comprendre dans toute son ampleur à partir du cadre de vie de la
personne, préalablement à son entrée aux soins palliatifs (Bonnet, 199$).
Malheureusement, des limites de temps et d’étendue du sujet de recherche n’ont pas
permis d’explorer plus amplement cet aspect. Aussi, il aurait été intéressant de connaître
le point de vue du personnel soignant, face aux pertes vécues par les personnes atteintes
de cancer en fin de vie. Étant donné leur expérience de l’unité des soins palliatifs, ils ont
possiblement développé des méthodes de travail permettant de pallier à ces pertes.
Sentir une perte de contrôle face à sa maladie
La notion de «perte» comporte des variables, qui interagissent entre elles. En effet, les
participantes identifient différents aspects à la perte, qui s’élaborent avec leur admission
aux soins palliatifs. Chacune d’elles parvient, à sa façon, à s’y adapter.
Une des variables, impliquées lors de la perte de contrôle face à la maladie, s’avère être
le deuil de l’«ancienne vie», c’est-à-dire le comportement et le mode de vie antérieurs à
l’admission. Le deuil consiste en l’acceptation des derniers moments, tels qu’ils se
présentent, alors que la maladie et ses symptômes progressent. Par exemple, madame
Cloutier dit respirer avec beaucoup de difficulté, sans être toutefois surprise par l’ampleur
de sa maladie. En ce qui concerne madame Girard, ses poumons la font souffrir, mais
elle considère que, certains j ours, la souffrance est moindre que d’autres. Madame Pépin,
quant à elle, rejoint la façon de penser de madame Girard, en stipulant que les souffrances
ne durent jamais longtemps. Ces participantes décrivent leur souffrance comme étant
reliées à une situation physiquement douloureuse, inconfortable et provoquant même de
la détresse psychologique, conformément aux propos de Bénédict (1989). Notons que
les participantes mentionnent spécifiquement éprouver une douleur physique, sur laquelle
se greffe le phénomène de la souffrance. Plusieurs auteurs corroborent le fait que la
souffrance soit une composante reliée à la douleur physique (Casseil, 1991; Hill, 1992;
Kuuppelomaki & Lauri, 1998; Duggleby, 2000).
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Une autre variable consiste dans le fait que la personne soit obligée d’accepter sa
propre mort avant qu’elle n’ait lieu. La maladie évolue; les symptômes augmentent et la
mort approche. En fait, le deuil d’une situation ou d’un état de santé est une réaction à la
perte, considérée sous tous ses aspects. Le deuil constitue un travail, une lutte pour
retrouver un sens là où la perte le fait disparaître (Bacqué, 1990; Bonnet, 1998). Les
participantes se retrouvent donc dans une forme de deuil prématuré, c’est-à-dire qu’elles
doivent faire leur travail d’intégration de la mort avant même que celle-ci ne se produise.
Durant cette période, il est établi que l’expression de la douleur et la souffrance permet
une prise de conscience et, ainsi, une résolution de la situation de perte (Bonnet, 199$).
Même si la perte varie d’une personne à l’autre, il existe des similitudes dans la réponse
au deuil. La perte est un processus symbolique et abstrait, qui est unique dans le cadre de
vie de la personne concernée. Dans ce sens, la perte et ses effets sont plus
compréhensibles, dans la mesure où l’ont permet à la personne d’exprimer pleinement ses
souffrances face à ses pertes.
Sens spirituel donné à sa propre souffrance
Le facteur caratÇ c’est-à-dire la «prise en compte de facteurs existentiels-
phénoménologiques», admet la singularité et l’identité de chaque personne. Il faut
comprendre, selon Watson (198$), les phénomènes existentiels (ex. souffrance) en se
basant sur les propos de la personne. La connaissance scientifique se fonde donc sur
l’expérience personnelle et subjective, telle qu’exprimée.
Dans l’optique de Watson, lorsque la personne atteinte de cancer se confronte
quotidiennement à ses souffrances, les facteurs existentiels-phénoménologiques lui
donnent l’occasion d’attribuer un sens spirituel à l’expérience vécue. C’est elle qui
choisit son sens. «Lorsque, au quotidien, de nombreuses personnes doivent se confronter
à des problèmes, des luttes, des douleurs et des souffrances, les facteurs existentiels
phénoménologiques donnent un sens à leur condition humaine.» (Bonnet, 1998, p. 207)
Ainsi, le fait de croire en quelqu’un ou en quelque chose ou d’«avoir la foi» s’inscrit dans
ce processus «donneur de sens». Tenir compte de ce facteur importe dans le cadre du
traitement, qui vise à soulager les symptômes de la maladie. Une telle vision est en
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mesure d’expliquer le recours des participantes à l’aspect spirituel. Leur discours
révèle d’ailleurs la particularité de ce sens, donné par chacune à son expérience.
Croire que la souffrance fait partie intégrante de la mort
Les attitudes de force, courage, détermination et persévérance permettent d’affronter et
de surmonter une épreuve difficile et, ainsi, de s’y adapter. Lorsqu’une personne se
confronte à sa propre mort, cette dimension humaine que sont la force et le courage se
transforme en une recherche du sens de la vie et, ainsi, de celui de la mort. Dans ce cas,
le mystère de la vie et de la mort a une explication unique à chaque personne, qui fait
face à ce moment tragique, et permet ainsi d’expliquer le sens que cette dernière donne à
sa souffrance (ex.: dans un contexte de croyances religieuses, la souffrance menant à la
mort peut être perçue comme un échec/perte de vie ou une réussite/accession à une vie
éternelle).
Les participantes, toutes des Catholiques, associent leur mort prochaine à un processus
d’évolution normale vers le paradis, mais néanmoins difficile et inévitable pour tous.
Madame Pépin reconnaît que l’on n’échappe pas à certaines souffrances de la vie et de la
mort, tel vécu par le Christ sur la croix. Madame Cloutier, préférant croire qu’il y a une
vie meilleure après la mort, spécifie que, même si la vie est parfois injuste, on doit tous
mourir un jour. L’analyse des réponses des participantes révèlent que, en termes
existentiels, l’homme se doit d’accepter toutes les possibilités offertes par la vie, de s’en
approprier et de les assembler en un soi-même libre et authentique (Bonnet, 1998). C’est
donc le facteur caratf «existentiel-phénoménologique» qui aide les participantes à faire
face à la souffrance, générée par l’approche de la mort. Lorsque les gens ont l’occasion
de prendre conscience de certaines vérités importantes mais douloureuses, ils parviennent
à développer des forces intérieures et une maîtrise de leur vie (Bonnet, 199$). Les
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participantes finissent ainsi par accepter leur finitude. Les soucis quotidiens prennent
alors une autre dimension et la famille devient très importante.
Les facteurs existentiels-phénoménologiques aident à comprendre la signification donnée
à la mort par la personne souffrante. La souffrance trouve ainsi son sens. Elle devient en
quelque sorte une forme de responsabilité, assumée par la personne. Les événements
invisibles et parfois imperceptibles, qui donnent sens à la condition humaine,
comprennent des entités comme l’amour pour ses enfants, la croyance à une autre vie, la
mise en oeuvre d’un talent ou la sauvegarde de souvenirs (Bonnet, 1998).
Avoir la foi en la prière durant cette période difficile
Dans certaines circonstances, la spiritualité permet un certain soulagement des
souffrances chez la personne malade. La prière devient une façon d’envisager les
difficultés de la condition humaine et permet de les transcender. Chacun se doit de
donner un sens personnel et spirituel à sa maladie et sa mort. Devant l’évidence d’une
maladie incurable, telle le cancer, c’est souvent la prière, son élévation et sa gratification
qui apportent soulagement. La personne atteinte «sait» qu’elle ne pourra probablement
pas échapper à la maladie et la mort imminente; la prière crée un sentiment de bien-être
moral et psychologique.
En fait, les quatre participantes déclarent prier régulièrement, sans toutefois fréquenter
l’église. Pour madame Cloutier, la prière apporte aide et réconfort. Mesdames Pépin et
Girard considèrent la prière comme une pratique courante de leur religion, sans pour
autant l’associer à une forme de soulagement. La religion, la spiritualité et la prière sont
des thèmes subjectifs définis à partir de schèmes culturels et individuels (Davitz &
Davitz, 1981; KaIm & Steeves, 1986). Cet aspect se révèle d’ailleurs à travers le
témoignage des participantes, qui, toutes, définissent différemment la prière et la
spiritualité.
Dans le cadre des soins accordés à la personne atteinte du cancer, la reconnaissance de
l’existence de la prière et la spiritualité est importante; s’y ajoute le fait de les respecter.
Selon une approche de soin holistique, qui considère l’humain dans sa globalité, la
spiritualité est partie intégrante des besoins et intérêts d’une personne. Ainsi, un aumônier
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peut avoir un rôle à jouer dans l’attribution des soins (Bonnet, 199$). Conformément à
cet ordre d’idées, madame Pelletier exprime le besoin d’avoir des rencontres ponctuelles
avec le prêtre. Il est alors possible, dit-elle, de recevoir la communion, mais il est plus
difficile d’avoir une discussion personnelle avec l’officiant. Le domaine spirituel et le
respect des pratiques religieuses (prière, messe, etc.) contribuent aux confort et
soulagement de la souffrance (Bonnet, 199$).
Une recherche ultérieure et comparative pourrait la souffrance et son aspect spirituel chez
les hommes. Selon Doyle (1992) et foltz (1987), la manière d’exprimer la souffrance
varie en fonction du sexe et du rôle de la personne au sein de sa famille. Au-delà de nos
différences individuelles et culturelles, Doyle (1992) reconnaît que chaque être humain se
questionne sur l’origine de ses souffrances et sur le pourquoi de leur existence.
Souffrance reliée à l’ambivalence entre la peur de mourir et la volonté
de vivre
Selon la théorie de Watson (1988), les émotions constituent dans toutes les circonstances
le principal système de motivation des êtres humains.
Vivre avec la peur de mourir face à l’absence de traitement et au
cheminement inéluctable vers la mort
Deux participantes, soit mesdames Cloutier et Girard, expriment clairement la peur qui
les habite face à leur mort éventuelle. Pour leur part, en guise de stratégie d’adaptation,
mesdames Pépin et Pelletier acceptent leur situation en toute paix d’esprit. Cet outil leur
permet de se conformer à ces circonstances inéluctables.
La peur se caractérise essentiellement par les émotions d’effroi, de terreur et
d’appréhension. Pour la personne malade, les nommer signifie les apprivoiser. Les
réactions instinctives, à la fois motrices et physiologiques, qui suivent leur désignation,
sont plus ou moins adaptées. Les mécanismes de défense psychologiques d’adaptation
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diffèrent selon les individus et l’intensité de la peur (Saunders, 1999). La peur est un
phénomène émotionnel qui se manifeste, lorsque la personne prend conscience du danger
qui la menace. Dans un contexte de maladie mortelle (cancer), elle peut être interprétée
comme étant de l’anxiété (Saunders, 1999).
L’anxiété est toujours présente, mais à un niveau plus ou moins important, dans les cas de
maladie terminale. La persoime impliquée peut être lucide, ressentir un profond malaise
et appréhender l’avenir. En fin de vie, l’anxiété et la peur sont indissociables. Le
malade, informé de l’évolution défavorable de sa condition. a peur de souffrir ou de
perdre son autonomie (Saunders, 1999). En lien avec la théorie de Watson, les réactions
psychologiques, vécues par le mourant, sont empreintes d’émotions qui provoquent un
état de crise. Cet état de crise, qui s’installe, nécessite de sa part une période d’adaptation
pour y faire face (foucault, 1995).
Avoir l’espoir d’un traitement miracle relié à la volonté de vivre
Deux des participantes expriment leur sentiment d’espoir. Pour madame Girard, l’espoir
repose en un traitement miracle éventuel, tandis que, pour madame Pépin,
l’hospitalisation semble la rassurer quant à sa guérison. Selon Ktibler-Ross (1969),
l’espérance donne au malade incurable l’impression qu’il a une mission spéciale à
remplir, ce qui l’aide à reprendre courage, lui donnant la force de supporter les
symptômes et, à l’heure où tout est déjà si accablant, c’est une raison légitimant ses
souffrances. Malgré les étapes difficiles, franchies par ceux qui se confrontent à des
nouvelles tragiques, telles l’annonce d’une fin de vie, généralement, seul l’espoir persiste.
En écoutant les malades, parvenus à la dernière extrémité, il est impressionnant de
constater que les plus consentants et réalistes face à la mort entrouvrent la porte à la
possibilité de guérir, à la découverte d’un nouveau remède ou au succès d’une nouvelle
recherche (Kflbler-Ross, 1975).
À la lumière de la théorie de Watson (1988), l’espoir est crucial, lorsqu’il s’agit du
deuxième facteur caratf Il soutient qu’il existe une interaction entre «la prise en compte
et le soutien du système de croyance et d’espoir» et le développement d’un système de
valeurs humaniste altruiste qui renforce les autres facteurs caratifs. Les effets
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thérapeutiques des sentiments de croyance et d’espoir sont étayés tout au long des
histoires de vie recueillies. Il faut reconnaître l’importance du rôle du sentiment d’espoir
dans la démarche soignante (Bonnet, 1998), car il permet à la personne atteinte de cancer
de croire qu’un remède, une nouvelle médecine ou une recherche la délivrera enfin de sa
souffrance. Conférer un sens spirituel à sa propre souffrance entretient l’espoir d’une
mort paisible et indolore, procurant en outre la certitude d’accéder au royaume de Dieu,
tel que la religion catholique l’enseigne.
Le système de croyance et d’espoir découle d’un ensemble de valeurs humanistes
altruistes, tout en s’y appuyant pour promouvoir des soins professionnels holistiques qui
produisent un effet positif chez les patients. Le développement d’un tel système de
valeurs et «la prise en compte et le soutien du système de croyance et d’espoir» (soit le
deuxième facteur caratf) se complètent mutuellement et participent au troisième facteur
caratf: la culture d’une sensibilité à soi et aux autres (Bonnet, 199$).
Les limites de cette étude
Cette étude comporte différentes limites, dont la première est le nombre restreint des
participantes. L’échantillonnage limité permet d’identifier des dénominateurs communs à
travers les résultats, tout en évitant la redondance de par la particularité des cas. La limite
de temps, imposée à la collecte des données, explique l’impossibilité d’approfondir
certains propos.
Les deuxième et troisième limites se retrouvent respectivement dans l’homogénéité du
sexe et de l’âge des participantes. Quoique la présente recherche permette le prélèvement
de témoignages autant féminins que masculins, seules des participantes ont accepté de
répondre à l’étude. De plus, celles-ci sont âgées de 65 à $5 ans; l’échantillonnage aurait
pu englobé les 25 à 85 ans. L’absence de jeunes candidat(e)s au moment de cette
recherche est à la source de cette limite.
Le temps, alloué aux entrevues, constitue la quatrième limite. L’état physique
dépérissant des participantes, dû à l’évolution de la maladie et de ses symptômes,
explique la courte durée des entrevues et l’impossibilité de les prolonger.
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En dépit des limites, cette étude de type phénoménologique permet une compréhension
approfondie du phénomène de la souffrance chez la femme âgée québécoise, atteinte de
cancer en fin de vie, hospitalisée à l’unité des soins palliatifs. Aucune distinction n’est
établie entre les différents types de cancer, variable inopérante lorsqu’il s’agit de
souffrance.
Les recommandations en matière de recherche et de pratique
infirmière
Cette étude vise à permettre aux infirmières de développer des habiletés de
compréhension du phénomène de la souffrance de la personne atteinte de cancer en fin de
vie et, ainsi, de favoriser l’avancement de cette pratique. Ce nouvel éclairage enrichit le
corpus des connaissances reliées à la discipline infirmière.
Le caring guide l’infirmière dans son intervention auprès de la personne malade, de
manière à respecter la totalité de ses expériences passées. Ainsi, tient-elle compte des
buts, des rêves, pensées, sentiments, symptômes, ainsi que des besoins spirituels et du
contexte environnemental de la personne. De cette façon, l’infirmière accède plus
facilement au vécu de la personne, permettant dès lors un meilleur soulagement de la
souffrance en fin de vie. La référence à une telle philosophie incite les infirmières à
dispenser des soins holistiques et permet aux patients d’accéder à des soins empreints de
caring. Il est important que la discipline infirmière reconnaisse la philosophie du caring
comme partie intégrante des soins palliatifs. À la lumière de cette recherche, l’infirmière
doit cultiver un climat d’empathie et de caring, favorable à l’expression de la souffrance.
Cette étude révèle le besoin d’une formation axée sur la souffrance, comportant des cours
qui familiarisent les étudiant(e)s avec le phénomène, développent des outils de travail
favorables à son expression et sa compréhension, et permettent de comprendre
l’importance du caring en matière de soins palliatifs. La personne en fin de vie doit
pouvoir accéder à des soins plus humains et sentir que son infirmière s’engage à
prodiguer des soins empreints de caring. Cet engagement doit s’amorcer dès le début
des cours par celui, également, du professeur envers cette école de pensée. Chaque
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personne est unique; il importe de mettre l’accent sur un accompagnement de fin de vie
personnalisé.
Une meilleure compréhension du phénomène de la souffrance peut permettre
d’approfondir d’autres recherches autour du même sujet. Par exemple, la participation
exclusivement féminine à notre étude laisse place à la différenciation ultérieure des
souffrances féminine et masculine. On peut aussi étudier la souffrance des membres de
la famille. En effet, la souffrance est vécue autant par la personne malade que sa famille,
mais de façon différente. Le phénomène de la souffrance semble être vécu différemment
selon les cultures et religions. La recherche infirmière profiterait de bien discerner les
différences culturelles et religieuses dans la façon de vivre et d’exprimer la souffrance.
D’autres sujets de recherche, tels l’espoir des personnes en fin de vie et la place de ce
phénomène dans le soulagement de la souffrance, sont prévisibles.
Conclusion
71
Toute personne, se confrontant à la mort ou une situation éprouvante, dont l’issue est
incertaine, vit une expérience spirituelle très intense et douloureuse. Dès l’apparition de
sa souffrance jusqu’au moment où elle parvient au bout de son questionnement, la
personne entreprend un voyage intérieur vers l’attribution d’un sens à la mort, l’atténuant
par conséquent. Le personnel soignant, de même que la personne atteinte de cancer,
éprouvent une difficulté particulière à identifier ce phénomène de la souffrance. Une
recherche phénoménologique, inspirée du caring de Watson, en permet l’analyse. La
présente recherche accède à l’expression parfois difficile de sentiments par le biais
d’entrevues individuelles, permettant de connaître la signification de la souffrance chez la
personne atteinte de cancer en fin de vie.
Cette recherche qualitative est menée auprès de quatre femmes, hospitalisées à l’unité des
soins palliatifs. De l’analyse des résultats émergent trois grands thèmes, soit: 1) la
souffrance reliée à différentes pertes; 2) le sens spirituel donné à sa propre souffrance; 3)
la souffrance reliée à l’ambivalence entre la volonté de vivre et la peur de mourir. Les
participantes considèrent qu’il est primordial que les personnes atteintes de cancer soient
écoutées, encouragées, motivées et soutenues, approche favorisant leur adaptation à la
maladie terminale. De plus, elles révèlent avoir besoin de la reconnaissance de leur
compétence à gérer leur vie, par le biais d’une pleine information au sujet des
conséquences de la maladie, du maintien de leurs rôles sociaux, ainsi que de la prise des
décisions les concernant. Certaines aspirent au partage et à l’échange d’expériences
vécues communes, alors que d’autres réservent leurs confidences sur leur état d’âme à la
famille et aux proches.
La souffrance des participantes provient principalement d’une association de pertes
significatives. Certaine y trouvent un sens spirituel à travers la religion et la prière, leur
permettant de garder leur volonté de vivre et d’atténuer la peur de mourir. Ce sens sacré
implique aussi qu’il faille croire en un monde meilleur et une fin prospère et digne de sa
propre croyance. L’espoir que cette souffrance disparaîtra n’est pas unanime, mais il
exprime un besoin d’accepter la situation et de s’en remettre à ses valeurs spirituelles.
Ainsi, la spiritualité, les croyances, les pertes significatives et l’espoir permettent à la
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personne en fin de vie de donner un sens positif à sa souffrance et son expérience de la
maladie à l’unité des soins palliatifs.
Les participantes formulent le besoin de ne pas être abandonnées, le souhait d’avoir
l’occasion de s’exprimer et de conserver un espoir ultime. L’expression du phénomène
de la souffrance devient donc une opportunité pour l’infirmière en soins palliatifs de
développer une relation privilégiée de caring avec la personne atteinte de cancer en fin de
vie et, ainsi, de l’aider à trouver une signification à cette expérience de souffrance.
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Cité de la Santé de Lava!
Centre hopIte1Ier de soins gtnéreux rpeisIl3s
et nInoment affmt * Punlversllé d Mantrs
Lavai, le 30 juiHe 2003
PROJET « Quelle est la signiflcation dc la soufUrance chez des personnes atteintes de cancer
en lin de vie hospitalisées sur une unité de soins palliatifs »
Madame,
P me fait plaon de vous r,forne, eue c Co—1é d fe-uc. et de la recherche a accepté votre protocole de
recherche nominé en titre, ‘ians su versinu re ma; 2P03, d m&rnC que le formulaire de consentement
français daté du 30 1uflet 200%
Cette approbation vous est donnée pour une p&iode l’un an, soit jusqu’au 29 juillet 2004. Au terme de
cette date, vous devrez produire un rapport d’étape si vous souhaitez obtenir une réapprohation.
Nous vous souhaitons bon succès cb’n la conduite dc cette étude
inf,
Présidente du Comité déthique et de la recherche
c.c Or Cilles Bastien chreceur des servccs p’-ofessicrsnels et hospitaliers
M. Tacques Cottc.n. directeuf générai
Mmc Céline Doray, d;rectrice des tininOrn\iers
M Jean Maher, direreur des rnsourccs f anctères e techniques
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Lavai, IC 14juillet 2004
PROJET « Quelle est b guification dc la souffrance chez des personnes atteintes
dc cancer en fin de vie hospita)isécs sur u ne inîté de soins palliatifs ? »
Madame,
Nous avons pris connaissance du ranport d’étape relativement au nrojet de recherche cité
en rubrique et nous vous en remercions.
Le Comité d’éthique et dc a recherche a accepté, lors de sa réunion du 13 juillet dernier,
de prolonger l’appmhation dc votre protocole iusquau 29 juillet 2005. À cette date, vous
devrez produire un autre r;pport, détane si vous sn1l1aitez obtenir une réapprobation de
votre projet.
Nous vous souhaitons bon succès dans a poursuitc dc votre étude et vous prions de croire
en nos sentiments les meiiieurs
Johanne Goudrean, inf, PbD.
Présidente
Comité déthique et, de la recherche
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Formulaire de consentement
Titre de l’étude : La signification de la souffrance chez les personnes atteintes de cancer
en fin de vie hospitalisées en soins palliatifs.
Nom du chercheur: Mélanie Lepage
Le formulaire de consentement qui suit vous a été remis dans le but de prendre une
décision éclairée, de vous donner une idée générale de la nature de la recherche et de
vous donner une idée générale de la nature de la recherche et de ce qu’entraîne votre
participation.
Objectif de la recherche
Cette recherche a pour but de connaître la signification de la souffrance
chez la personne atteinte de cancer en fin de vie hospitalisée sur une unité de soins
palliatifs.
Déroulement de l’étude
Suite à un consentement de votre part, il y aura une entrevue d’environ 20
minutes dans un endroit de votre choix. Au début de l’entrevue, il y aura une brève
explication de l’étude. L’entrevue sera enregistrée et vous pouvez terminer la discussion
à tout moment. Lors de l’entrevue, vous serez amené à répondre à quelques questions sur
ce que vous vivez. Il n’y a pas de bonne ou de mauvaise réponse, l’étude vise à
comprendre davantage votre situation. L’entrevue va vous amenez à discuter sur vos
8$
souffrances et risque de vous ébranler. En cas de besoin, vous aurez des intervenants
disponibles pour vous aider à cheminer suite à cette entrevue.
Confidentialité:
Durant l’entrevue et tout au long de l’étude, il y aura un respect de la
confidentialité. Tous les renseignements recueillis à votre sujet au cours de l’étude
demeureront confidentiels et vous serez identifié que par un code afin de préserver
l’anonymat. Aucune publication ou communication scientifique résultant de cette étude
ne renfermera quoio que ce soit qui puisse permettre de vous identifier.
Cependant, votre dossier médical pourra être consulté par le chercheur
suite à une autorisation du comité d’éthique de la Cité de la Santé.
Participation à l’étude:
Votre participation à cette étude est volontaire. Vous êtes donc libre de
reftider d’y participer. Vous pouvez également vous retirer à n’importe quel moment,
sans avoir à donner de raisons. Votre décision de ne pas participer à l’étude ou de vous
retirer n’aura aucune conséquence sur les soins qui vous seront fournis par la suite et sur
vos relations avec votre médecin et autres intervenants.
Personnes à contacter:
Si vous avez des questions au sujet de l’étude, vous pouvez contacter en
tout temps le chercheur, Mélanie Lepage ati Si vous avez des questions
sur vos droits, vous pouvez contactez Dr. Johaime Goudreau au 450-668-1010 poste
89
2683. Si vous avez des plaintes ou commentaires à formuler, vous pouvez
communiquer avec Mme Pierrette Roy au 450-66$-1010 poste 2660.
Signature:
Votre signature atteste que vous avez clairement compris les renseignements
concernant votre participation au projet de recherche et indique que vous acceptez d’y
participer. Une copie du consentement vous sera remise lors de l’entrevue.
Nom du participant:
Signature:
Date:
Nom du chercheur:
Signature:
Date:
Nom du témoin:
Signature:
Date:
Annexe 3 — Guïde d’entrevue
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Guide d’entrevue
1- Quelle est la signification de la souffrance pour vous, depuis votre hospitalisation en
soins palliatifs?
2- Qu’est-ce qui vous fais souffrir le plus?
3- Qu’est-ce qui vous permet d’atténuer vos souffrances?
4- Souffrance et douleur sont-ils des termes semblables pour vous?
5- Depuis votre hospitalisation en soins palliatifs, vos souffrances ont-elles changées?
Annexe 4— Bracketting
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Bracketting de l’étudiante en lien avec le phénomène étudié
L’étudiante chercheure oeuvre en tant qu’infirmière bachelière dans le secteur de
l’oncologie depuis plus de 3 ans. Durant ses quelques années de pratique infirmière,
l’étudiante chercheure a été confrontée à beaucoup de souffrance chez sa clientèle
soignée. La souffrance physique est un concept familier pour les infirmières en
oncologie. Ce type de souffrance peut être soulagée par une évaluation de cette douleur
et une médication adéquate. Par contre, l’étudiante chercheure considère que la
souffrance morale, sociale et surtout spirituelle sont d’autant plus importante, parce
qu’aucune médication n’est suffisante pour les atténuer.
L’étudiante chercheure a accompagné un membre de sa famille, soit son père, durant les
derniers moments de sa vie. Cette personne, qui lui était très chère, est décédée du cancer
à l’âge de 52 ans et dans une souffrance inexplicable. À cette époque, l’étudiante n’était
pas infirmière, donc ne connaissait rien dans ce domaine fort complexe. Y avait-il
quelque chose qu’elle aurait pu faire à cette époque pour soulager les souffrances de son
père? Cette recherche est venue démystifier, chez l’étudiante, la souffrance des
personnes atteintes de cancer en fin de vie.
L’étudiante chercheure perçoit la personne qui souffre comme un appel à l’aide et un
appel à une écoute active. L’étudiante chercheure croit que chaque personne est unique,
que se soit de nationalité, de genre, de religion ou de culture différente, et il importe d’en
tenir compte dans pratique infirmière. Étant donné que chaque patient est un tout
comprenant une famille, une origine, un genre, une culture et une religion, l’étudiante
chercheure se questionne sur l’orientation de ses soins lorsqu’une personne atteint de
cancer souffre. Plus particulièrement lorsque ce même patient sait qu’il va décédé sous
peu et qu’il est hospitalisé en soins palliatifs jusqu’à sa mort. La souffrance est-elle
perçu de la même façon chez un homme que chez une femme, chez un catholique
pratiquant versus un catholique non pratiquant? En effet, la génération des après-guerres
vivait une époque ou la religion catholique était la réponse à tous les maux. Pourtant, la
génération actuelle n’a aucune tolérance face à la souffrance ni à la douleur.
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La souffrance est-elle la même pour tous les patients atteints de cancer? Le manque
de réponse à ses questions a été pour l’étudiante chercheure une motivation à la
réalisation de cette recherche. De plus, l’étudiante chercheure utilise souvent
l’expression « tant qu’il y a de la vie, il y a de l’espoir », est-ce de mise dans une situation
ou la personne atteinte de cancer sait qu’elle va mourir. Cette partie du bracketting a été
considérée lors de l’analyse des verbatim. Le caring de Watson étant le modèle
conceptuel utilisé lors de la pratique infirmière de l’étudiante chercheure, celle-ci a été
préconisée durant cette étude. En effet, l’étudiante chercheure croit que ce modèle
représente le modèle conceptuel par excellence en soins infirmiers. Il représente des
soins personnalisés, de grande qualité et surtout empreint de caring.
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Annexe 5— Questionnaire de profil sociodémographïque
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Qtzestionnaire de profil sociodérnographique
Date de l’entrevtte:
Date de l’hospitalisation aux soins paiiatfs:
Nomficqfdu participant:
Sexe(geitre):
Âge du participant:
Type de cancer:
Etat civil:
Nombre d’enfa;tts:
Lien avec ses proches:
